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Olemme kaikki tavalla tai toisella sosiaali- ja terveyspalveluista koostuvan palvelujär-
jestelmän asiakkaita. Elämänvaiheesta riippuen käytämme enemmän tai vähemmän jul-
kisia palveluja, kuten terveyskeskuspalveluja, päivähoidon palveluja tai opiskelun aikai-
sia etuuksia. Suurimmalla osalla meistä palvelujärjestelmän asiakkuus on kuitenkin jak-
sottaista tai yksittäisistä asioimiskerroista koostuvaa. Joidenkin elämässä palvelujärjes-
telmä on sen sijaan vahvasti läsnä katkeamatta tavalla tai toisella päivittäin, jopa synty-
mästä elämän loppuun saakka. Erilaiset palvelut voivat olla edellytys sille, että jokapäi-
väiset, monien meistä itsestään selvänä pitämät asiat, kuten kaupassa käyminen, ystävän 
luona kyläileminen tai jopa syöminen toteutuvat. Monen vammaisen nuoren aikuisen 
elämässä tämä on arjen todellisuutta. 
Tämän tutkielman tarkoituksena tuoda näkyväksi maailmaa, jossa palvelujen vastaanot-
taminen ei välttämättä ole oma valinta tai vaihtoehto, vaan käytännön sanelema pakko 
ja toisaalta sujuvan arjen ja omien valintojen mahdollistaja. Haluan tällä tutkielmalla an-
taa äänen nuorille aikuisille, joilla on unelmia ja tavoitteita, mutta jotka tarvitsevat ehkä 
keskimääräistä enemmän yhteiskunnan tukea niiden toteuttamiseen. Nämä nuoret ovat 
jokainen omalla tavallaan rohkeita persoonia, joiden vamma tai sairaus on vain yksi osa 
heitä, ominaisuus muiden joukossa. Tuomalla esiin heidän kokemuksiaan, mielipiteitään 
ja näkemyksiään palvelujärjestelmästä, on mahdollista kehittää järjestelmää ja yhteis-
kuntaa tasa-arvoisemmaksi ja toimivammaksi. Tutkielmani aineisto koostuu yhdeksän 
vaikeavammaisen tai pitkäaikaissairautta sairastavan nuoren aikuisen haastattelusta. Ha-
luan vilpittömästi kiittää haastattelemiani henkilöitä tutkielmani mahdollistamisesta. 
Kiinnostukseni vammaisten ihmisten kokemuksiin ja elämäntarinoihin on virinnyt eri-
tyisesti vammaissosiaalityössä työskennellessäni. Itsenäistymisen kysymykset sekä nuo-
ruus ja nuori aikuisuus elämänvaiheena ovat kuitenkin olleet kiinnostukseni kohteena jo 
pidempään, sillä työskentelin aiemmin lastensuojelun sijaishuollossa, jossa moni nuori 
asiakkaani aloitti itsenäisen elämän varsin haastavista lähtökohdista. Useimmat vam-
maiset henkilöt siirtyvät itsenäiseen elämään suoraan lapsuudenkodistaan eikä heidän 
itsenäistymisensä ole suoraan verrattavissa sijaishuollossa kasvaneen nuoren itsenäisty-
miseen. Omanlaisensa haasteen vammaisen nuoren itsenäistymiselle kuitenkin asettaa 
se, että useimmat heistä tarvitsevat itsenäisen elämän tueksi erilaisia tukipalveluja. 
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Tämä tutkielma ja kokemusten tarkastelu liittyvät osaltaan myös osallisuuden teemoihin 
siltä osin kuin on kyse vammaisten nuorten aikuisten osallisuudesta ja mahdollisuuk-
sista vaikuttaa omien asioidensa hoitamiseen ja olemisesta osana yhteiskuntaa. Vam-
maispolitiikan ja vammaislainsäädännön keskeisimpiä tavoitteita onkin taata osallisuus 
ja yhdenvertaisuus vammaisille henkilöille (Vammaispalvelulaki 380/1987, 1 §). Osalli-
suuden teemoja olen käsitellyt aiemmin sosiaalityön kandidaatintutkielmaa tehdessäni, 
mutta tuolloin viitekehyksenä olivat lastensuojelu ja maahanmuuttajataustaiset asiak-
kaat. 
Vammaisten henkilöiden asema Suomessa ja muissa sivistysvaltioissa on edennyt hi-
taasti, mutta varmasti kohti parempaa viimeisinä vuosikymmeninä. Viimeisimpinä osoi-
tuksina Suomessa tästä ovat YK:n vammaisten ihmisten oikeuksia koskevan yleissopi-
muksen ratifiointi 10.6.2016 sekä samaan aikaan toteutunut kehitysvammalain uudistus, 
jonka pyrkimyksenä on vahvistaa kehitysvammaisten erityishuollossa olevien henkilöi-
den itsemääräämisoikeutta ja vähentää pakkokeinojen käyttöä erityishuollossa (Laki ke-
hitysvammaisten erityishuollosta annetun lain muuttamisesta 381/2016). Kuitenkin 
moni vammainen henkilö kokee, että palvelut ovat vaikeasti saavutettavissa. Lain tul-
kinnat ja palvelujen antamisen käytännöt vaihtelevat ja osa vammaisista henkilöistä ko-
kee, että jopa heidän perusoikeutensa ovat uhattuina huolimatta siitä, että lain pitäisi 
taata ne heille. Tämän vuoksi osa vammaisista henkilöistä kokee yhä elävänsä yhteis-
kunnan marginaalissa. (Hyvönen 2010, 25–26.)  
Vammaisille henkilöille järjestetään palveluja sekä yleisen että erityislainsäädännön pe-
rusteella. Palvelujen ja etuuksien järjestäminen on jaettu usealle eri toimijalle, mikä 
käytännössä tarkoittaa, että vammaisen henkilön on useimmiten asioitava useissa julki-
sen palvelujärjestelmän instansseissa, kuten Kelassa, kunnan vammaispalveluissa ja 
muissa sosiaalitoimen yksiköissä. Osalla vammaisista henkilöistä ei käytännössä ole 
mahdollisuutta lakata käyttämästä julkisia palveluja (Järvikoski & Hokkanen & Härkä-
pää & Martin & Nikkanen & Notko & Puumalainen 2009, 21), jonka vuoksi palvelujär-
jestelmän toimivuus ja asiakasystävällisyys ovat heidän kannaltaan ensiarvoisen tär-
keitä. 
Vammaiset ihmiset kokevat edelleen nykypäivänä monenlaista syrjintää ja ennakkoluu-
loihin perustuvaa kohtelua. Myös palvelujärjestelmän ja yhteiskunnallisten rakenteiden 
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on koettu syrjäyttävän vammaisia ihmisiä. Palvelujärjestelmää on syytetty hajanaisuu-
desta ja pirstaleisuudesta, mikä tekee asioinnista ja omien palvelujen kokonaisuuden 
hallinnasta vaativaa. Myös kokemukset siitä, miten tulee kohdatuksi ja kohdelluksi asi-
oinnin yhteydessä vaikuttavat olennaisesti kokemukseen palvelujärjestelmän toimivuu-
desta. 
Johtuen palvelujen järjestämisen jakaantumisesta useamman tahon kesken, käsitän pal-
velujärjestelmän tässä tutkielmassa laajasti ja tarkastelen kokemuksia palvelujärjestel-
mästä kokonaisuutena. Omaa opiskelu- ja työtaustaani vasten olen varsinaisten tutki-
muskysymysten lisäksi kiinnostunut sosiaalityön asemasta ja merkityksestä vammaisten 
henkilöiden palveluissa. Mikä merkitys on sillä, että esimerkiksi kunnan vammaispalve-
luissa työskentelee sosiaalityöntekijöitä, miten sosiaalityö näkyy vammaisten palve-
luissa ja voisiko sosiaalityön osaamista hyödyntää vammaisten palveluissa nykyistä 
vahvemmin? 
Vammaistutkimus Suomessa on ollut vielä toistaiseksi vähäistä, mutta vähitellen vah-
vistumassa. Kasvavasta tutkimuksellisesta kiinnostuksesta vammaisuuden kysymyksiin 
kertoo esimerkiksi se, että Helsingin yliopistoon perustettiin vammaisjärjestöjen tuella 
vuonna 2013 Suomen ensimmäinen vammaistutkimuksen professuuri. Vuosina 2010–
2015 oli käynnissä myös Suomen vammaispoliittinen ohjelma VAMPO (Sosiaali- ja 
terveysministeriö 2010), jonka yhdeksi tavoitteeksi oli asetettu vammaistutkimuksen 
vahvistaminen. Käynnissä on ollut myös vammaisuuteen liittyvän erityislainsäädännön 
uudistus, jonka yhteydessä vammaispalvelulakia ja kehitysvammalakia ollaan yhdistä-
mässä.  
Myös järjestöt ovat olleet viime vuosina aktiivisia vammaisen asioiden ja vammaistutki-
muksen edistämisessä. Esimerkiksi Kynnys ry perusti vuonna 2012 Vammaisten ihmis-
ten elämä Suomessa -tutkimushankkeen, johon liittyen tehtiin muun muassa pro gradu -
tutkielmia, jotka koskivat kokemuksia elämisestä vammaisena Suomessa sekä vammais-
ten ihmisten vanhemmuutta. Vammaisten ihmisten kokemukset ja elämäntarinat ovat 
siten yleisemminkin olleet viime vuosina tutkimuksellisen kiinnostuksen kohteena. 
Näen tällä tutkielmalla olevan paikkansa vahvistuvassa vammaistutkimuksen kentässä 
ja uskon tutkielman tuovan oman lisänsä kerättyyn kokemustietoon. Pidän oleellisena 
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kuulla vammaisilta ihmisiltä itseltään, miten he nykyisen palvelujärjestelmän kokevat ja 
mikä siinä ehkä kaipaa parannusta tai uudistusta. 
Tutkielmani alkupuolella luvussa kaksi avaan tutkielman taustoja ja teoreettista viiteke-
hystä sekä käyttämiäni käsitteitä aiemman tutkimustiedon ja voimassaolevan lainsää-
dännön avulla. Kolmannessa luvussa tarkennan tutkimustehtävää ja tutkimuskysymyk-
siä, sekä kerron tutkielman käytännön toteutuksesta ja menetelmällisistä valinnoista. 
Kolmas luku pitää sisällään myös tutkimuseettisten kysymysten tarkastelun. Luvussa 
neljä esittelen tutkielman tulokset. Viimeinen luku sisältää yhteenvedon tutkielman tu-
loksista ja niiden kytköksestä aiempaan tutkimustietoon sekä pohdinnan.  
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2 TUTKIMUKSEN TAUSTOITUS 
2.1 Vammaisille järjestettävät palvelut Suomessa 
Anne Waldénin (2006) mukaan vammaisen henkilön saama tuki voidaan jakaa kolmeen 
kategoriaan: viralliseen, puoliviralliseen ja epäviralliseen tukeen. Puoliviralliseksi tueksi 
voidaan katsoa järjestöjen ja yhdistysten antama tuki, kun taas epävirallinen tuki on su-
kulaisten ja muiden läheisten antamaa. Tässä tutkielmassa keskityn kokemuksiin viralli-
sesta tuesta, joka on julkisen vallan organisoiman palveluverkon tarjoamaa ja järjestä-
mää tukea, sekä puoliviralliseen tukeen siltä osin, kun puolivirallinen tuki nousee ai-
neistossa esiin virallista tukea täydentävänä. (Mt., 59.) Vammaiset henkilöt käyttävät 
tyypillisesti useiden palvelualojen palveluja. Sosiaali- ja terveyspalvelujen lisäksi ky-
seeseen tulevat usein esimerkiksi opetustoimen tai työvoimahallinnon palvelut. (Nouko-
Juvonen 1999, 35.) 
Suomen vammaispolitiikan tavoitteena on taata vammaisten henkilöiden oikeudet yh-
denvertaisuuteen, osallisuuteen ja syrjimättömyyteen sekä tarvittaviin palveluihin ja tu-
kitoimiin. Periaatteena on, että kaikille tarkoitetut peruspalvelut palvelisivat kaikkia 
kansalaisia ja soveltuisivat myös vammaisille henkilöille mahdollisimman hyvin. Sil-
loin, kun peruspalvelut eivät ole riittäviä tasavertaisten oikeuksien toteuttamiseksi, tule-
vat kyseeseen erityislainsäädännön nojalla myönnettävät palvelut. Vammaispalveluista 
säädetään tällä hetkellä sosiaalihuoltolaissa ja vammaispalvelulaissa. Kehitysvammais-
ten palveluista säädetään lisäksi laissa kehitysvammaisten erityishuollosta. Vammais-
palvelujen toteuttamisesta ovat vastuussa pääasiassa kunnat. Kuntoutuksesta, tulkkaus-
palveluista ja joistakin taloudellisista tuista vastaa Kela. (Sosiaali- ja terveysministeriön 
www-sivut 2017.) Suomalainen vammaispalvelulainsäädäntö on tällä hetkellä uudistuk-
sen alla ja uudistuksen myötä vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki pyritään yhdis-
tämään. 
Laissa vammaisuuden perusteella järjestettävistä palveluista ja tukitoimista (380/1987) 
säädetään muun muassa vaikeavammaisille subjektiivisena oikeutena taattavista palve-
luista, kuten henkilökohtaisesta avusta, kuljetuspalvelusta, asunnon muutostöistä ja pal-
veluasumisesta. Lisäksi laissa on säädöksiä sopeutumisvalmennuksesta ja kuntoutusoh-
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jauksesta, päivätoiminnasta ja taloudellisista tukitoimista. Laki edellyttää myös palvelu-
suunnitelman laatimista vammaiselle henkilölle. Vammaispalvelulakia on täydennetty 
asetuksella (759/1987) vammaisuuden perusteella myönnettävistä palveluista ja tukitoi-
mista. Asetuksessa on tarkennettu joidenkin vammaispalvelulaissa määriteltyjen palve-
lujen järjestämistä koskevaa sääntelyä. (Vammaispalvelulaki 380/1987; Vammaispalve-
luasetus 759/1987.) 
Terveydenhuolto vastaa pääasiallisesti apuvälinepalveluista, joita myönnetään vammai-
selle tai pitkäaikaisesti sairaalle lääkinnällisenä kuntoutuksena. Kansaneläkelaitos puo-
lestaan vastaa vaativista ja kalliista apuvälineistä, joita vaikeavammainen henkilö välttä-
mättä tarvitsee suoriutuakseen työstä tai opiskelusta. Tällaisiksi voidaan katsoa esimer-
kiksi tekniset erityislaitteet, kuten suurennuslaitteet, piste- ja isonäytöt sekä atk-laitteis-
tot. Kela myöntää apuvälineitä myös osana harkinnanvaraista kuntoutusta silloin, kun 
ne ovat sairauden tai vamman takia välttämättömiä työssä tai opiskelussa selviytymi-
sessä. Tällaisia apuvälineitä ovat esim. erikoistyötuolit ja erikoisvalaisimet. (Terveyden 
ja hyvinvoinnin laitos 2015.) 
Edempänä tutkielmassa kuvaan vammaisuuden määrittelyä ja erityisesti vammaisuuden 
yksilöllisen ja sosiaalisen mallin eroja. Palvelujärjestelmän kannalta on oleellinen ha-
vainto, että vammaisille suunnatut palvelut on rakennettu pitkälti vammaisuuden yksi-
löllisen mallin pohjalta ja suunnattu sairaiksi ja vammaisiksi määritellyille ihmisille 
(Suikkanen 1999, 87). Michael Oliver (1996) on kritisoinut tapaa, jolla vammaisuuden 
yksilölliseen malliin perustuva palvelujärjestelmä kohtelee yksilöä objektina ja toimii 
yksilöä passivoivasti lisäämällä yksilön riippuvaisuutta yhteiskuntapolitiikasta (Suikka-
nen 1999, 88). Oliverin mukaan terveydenhuollossa ja kuntoutuksessa lääkärit ja muut 
ammattilaiset käyttävät asiantuntijavaltaa tehdessään päätelmiä vammaisen henkilön ti-
lanteesta ja esittäessään siihen ratkaisuvaihtoehtoja. Lääkäreillä on paljon valtaa sen 
määrittelyssä, missä vammaisen henkilön tulisi esimerkiksi asua, mitä ja missä opiskella 
ja mitkä palvelut heille soveltuvat. Oliverin näkemyksen mukaan terveydenhuolto ja 
kuntoutus perustuvat normaalisuuden ideologialle. Normaalisuusajattelussa tavoitteena 
on hoidon ja kuntoutuksen keinoin lieventää vammaisuuden vaikutusta niin paljon kuin 
mahdollista ja pyrkiä yksilöön kohdistuvilla toimenpiteillä saamaan vammainen henkilö 
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osaksi yhteiskuntaa sen sijaan, että yhteiskunta hyväksyisi vammaisen henkilön sellai-
sena kuin hän on. (Oliver 1996, 36–37.) 
2.2 Näkökulmia vammaisuuteen 
Vammaisuuteen liittyvän aiemman tutkimuksen kenttä on melko hajanainen ja se on 
etenkin aiemmin ollut lääketieteeseen ja terveystieteisiin painottunut. Simo Vehmaksen 
(2005, 113) mukaan lääketieteellinen fokus on jättänyt vähemmälle huomiolle vammai-
suuden kokemukseen liittyvät sosiaaliset ja materiaaliset tekijät, joilla on kuitenkin 
suuri merkitys vammaisten ihmisten elämälle. Maailman terveysjärjestön WHO:n 1980-
luvulla laatimassa ICIDH-luokituksessa (International Classification of Impairments, 
Disabilities and Handicaps) vammaisuuden määritelmä perustuu pääasiassa biologiaan 
ja lääketieteeseen. Vammaisuuden vaikutuksiksi katsottiin kyseisessä luokittelussa 
vamma, toimintavajavuus ja sosiaalinen haitta. Nykyisessä 2000-luvulla uudistetussa 
WHO:n ICF-luokittelussa (International Classification of Functioning, Disability and 
Health) on näiden lisäksi otettu huomioon myös ympäristön ja yhteiskunnallisten teki-
jöiden merkitys vammaisten ihmisten elämälle ja toimintakyvylle. Edeltäjäänsä moni-
ulotteisempi ICF-luokitus perustuu biopsykososiaaliseen näkökulmaan, jossa toiminta-
rajoitteiden nähdään muodostuvan henkilön terveydestä suhteessa sen hetkisen elämän-
tilan vaatimuksiin. Luokituksessa huomioidaan laaja-alaisesti henkilön elämäntilanne, 
sosiaaliset suhteet, asema työ- ja opiskelumarkkinoilla sekä käytettävissä olevat palvelut 
ja tukitoimet. (Vehmas 2005, 112–113; World Health Organization 2001.) 
Antti Teittisen mukaan voidaan erotella toisistaan vammaistutkimus, joka keskittyy 
vammaisiin henkilöihin yksilöinä tai ryhminä, ja vammaisuuden tutkimus, joka käsitte-
lee vammaisuutta ilmiönä. Vammaistutkimus ja vammaisuuden tutkimus eivät Teittisen 
mukaan muodosta omaa tieteenalaansa, vaan ne ovat monitieteisiä. (Teittinen 2006b, 6). 
Vammaisuuden tutkimukselle on Teittisen mukaan erotettavissa kaksi lähtökohtaa: 
luonnontieteet ja ihmistieteet. Luonnontieteiden soveltavana tieteenä on ennen kaikkea 
lääketiede ja ihmistieteiden soveltavana tieteenä pääasiassa yhteiskuntatieteet. (Teittinen 
2006a, 22.)  
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Lääketieteelliseen lähestymistapaan perustuvassa yksilöllisessä vammaiskäsityksessä 
vammaisuus nähdään vammasta johtuvana, yksilöllisenä fyysisenä tai psyykkisenä on-
gelmana (Oliver, 1996; Ahponen 2008, 27). Tämä on samalla kyseisen vammaiskäsityk-
sen ongelma, sillä vammaisuus nähdään siinä yksilön tragediana ja jonakin, joka tulisi 
korjata (Oliver 1996, 36–37; Vehmas 2004, 47).  Yksilöllisessä mallissa terveyttä ja 
vammattomuutta pidetään normaalitilana, jonka vuoksi esimerkiksi terveydenhuollon 
asiantuntijoilla ajatellaan olevan oikeus pyrkiä korjaamaan vamma ja käyttää asiantunti-
javaltaa vammaisen henkilön asioissa (Suikkanen 1999, 92–93; Vehmas 2005, 111–
114). 
Sosiaalinen malli on alun perin Michael Oliverin (1983) hahmottelema. Oliver ei kiellä 
vamman mukanaan tuomia haasteita ja inhimillisiä rajoitteita, mutta sosiaalisessa vam-
maisuuden mallissa ne katsotaan yhteiskunnallisten, fyysisten ja sosiaalisten rakentei-
den aiheuttamiksi. Yksilön rajoitteet ovat olemassa olevia, mutta ne johtuvat sosiaalisen 
mallin mukaan yhteiskunnan kyvyttömyydestä tarjota riittäviä palveluja ja vastata vam-
maisten henkilöiden tarpeisiin. (Oliver 1983, 23–25; Oliver 1996, 32.)  
Hahnin (1986) sosiopoliittinen vammaiskäsitys on hyvin lähellä Oliverin sosiaalista 
vammaiskäsitystä, ja sille on keskeistä, että vammaisuus ei olisi ongelma, ellei siihen 
liittyisi diskriminaatiota, sortoa ja syrjäyttämistä (Hahn 1986; Järvikoski, Härkäpää & 
Pättikangas 1999, 108). Sosiaalinen vammaiskäsityskään ei kuitenkaan ole ongelmaton, 
sillä se ei esimerkiksi kiinnitä huomiota vammaisuuteen kokemuksena ja voi sen vuoksi 
johtaa vammaisuuden kieltämiseen (Ahponen 2008, 28; Somerkivi 2000). Oliver (1996) 
on havainnollistanut yksilöllisen ja sosiaalisen vammaiskäsityksen eroja laatimalla 
niistä taulukon (mt., 34), jonka Asko Suikkanen (1999, 86) on myöhemmin suomenta-
nut. 
Taulukko 1. Vammaisuuden yksilöllinen ja sosiaalinen malli (Oliver 1996, 34; Suikkanen 
1999, 86) 
YKSILÖLLINEN MALLI SOSIAALINEN MALLI 
henkilökohtaisen tragedian teoria sosiaalinen sortamisteoria 
henkilökohtainen ongelma sosiaalinen ongelma 
yksilöllinen kohtelu sosiaalinen toiminta 
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medikalisointi oma apu 
professionaalinen hallinta yksilöllinen ja kollektiivinen vastuullisuus 
asiantuntijuus kokemuksellisuus 
sopeutuminen tukeminen 





politiikan lohko politiikka 
yksilöllinen mukautuminen sosiaalinen muutos 
 
Oliverin (1996) hahmottelema vammaisuuden yksilöllisen ja sosiaalisen mallin dikoto-
mia on saanut kritiikkiä siitä, että siinä sekoittuvat vammaisuuden tieteellinen selittämi-
nen ja vammaisiin kohdistuva yhteiskuntapolitiikka. Lisäksi se kriittisten arvioiden mu-
kaan yksinkertaisesti kieltää tiettyjen yksilöllisten piirteiden olemassaolon. Oliverin so-
siaalinen malli voidaan nähdä vaihtoehtoisen yhteiskuntapolitiikan idealistisena hahmo-
telmana, johon sisältyvä politiikan problematisointi jää kuitenkin avoimeksi ja epärea-
listiseksi. Joidenkin arvioiden mukaan Oliver ei myöskään kritiikin mukaan hahmota 
asiakkuuteen liittyvää advocacy- tai empowerment-keskustelua (mm. Järvikoski ym. 
1999, 109–118; Hahn 1986, 121–137) ja sen myötä asiakkuuden moninaista sisältöä. 
(Suikkanen 1999, 87–89.) 
Shakespeare (2006) on kritisoinut vammaisuuden sosiaalista mallia ja perustanut uuden-
laista käsitystä vammaisuudesta kriittisen realismin tietokäsityksen pohjalle. Shake-
speare näkee vammaisuuden olevan oma, kokemuksellinen, olemassa oleva ilmiönsä, 
jota ei ole mahdollista poistaa millään sosiaalisilla järjestelyillä kokonaan. Shake-
spearen mukaan vammaisuuden tarkastelussa tarvitaan holistista näkökulmaa ja eri taso-
jen, mekanismien ja kontekstien tunnistamista vammaisuuden rakentumisessa. Shake-
spearen mukaan vammaisuus tulisi ymmärtää suhteena yksilön sisäisten ja ulkoisten, ra-
kenteellisten tekijöiden välillä. (Mt., 54–56.) 
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Pro gradu -tutkielmani vammaiskäsitys paikantuu yksilöllisen ja sosiaalisen käsityksen 
välimaastoon ja yhdistelee niitä kahta ollen siten lähinnä Shakespearen hahmottelemaa 
vammaiskäsitystä.  Palvelujärjestelmällä ja järjestelmässä tapahtuvilla kohtaamisilla on 
vaikutuksensa siihen, miten vammaisuus ihmisen elämään vaikuttaa, ja mahdollisesti 
sen myötä vaikutusta myös ihmisen omaan kokemukseen vammaisuudesta. Tutkielmas-
sani en kuitenkaan kiistä yksilön vammaa tai sairautta vammaisen henkilön yhtenä omi-
naisuutena. Tutkielmani vammaiskäsityksessä vammaisuuden kokemus ja vammaisuus 
ovat yhdistelmä todettua vammaa tai sairautta yksilöllä tosiasiallisesti olevana piirteenä, 
mutta samalla vammaisuutta suhteessa ympäristöön. Ilka Haarni (2006, 11) pitää vam-
maisuuden subjektiivisten, kokemuksellisten ulottuvuuksien tutkimista omana tutkimus-
suuntauksenaan, joka soveltaa vammaisuuden sosiaalista tulkintaa. Katson oman tut-
kielmani olevan lähellä tätä Haarnin luonnehtimaa tutkimussuuntausta. 
Sosiaalinen vammaistutkimus on keskittynyt paljolti syrjinnän teemoihin. Suomessa 
vammaistutkimus ja vammaisten kokeman syrjinnän tutkimus on ollut vähäistä eikä ai-
heesta ole juuri olemassa tilastoja, mutta tarvetta aihepiirin tutkimiselle on koettu (Aal-
tonen, Joronen & Villa 2009, 148–149). Aihepiiriin liittyviä pro gradu -tutkielmia on 
esimerkiksi Heli Mikkolan viittomakielisten kuurojen kokemaa syrjintää koskeva tut-
kielma, jonka pohjalta Kuurojen Liitto ry on julkaissut aihetta koskevan selvityksen 
(Mikkola 2011). Sari Loijas (1994) on vammaisten nuorten elämänhallintaa ja elämän-
kulkua käsittelevässä tutkimuksessaan sivunnut vammaisten syrjintää. Loijas käsittelee 
tutkimuksessa lähinnä syrjäytymistä, mutta tuo esiin myös syrjiviä rakenteita ja käytän-
töjä, kuten vammaisten heikomman perus- ja ammatillisen koulutuksen sekä erityisop-
pilaitosten heikomman tason verrattuna yleisiin oppilaitoksiin. Loijaksen tutkimuksen 
tekemisestä on kulunut verrattain paljon aikaa ja koulutus on oletettavasti paljon muut-
tunut vuosien aikana. Kuitenkin vammaisten henkilöiden koulutustaso on edelleen py-
synyt koko väestön keskiarvoa alhaisempana (esim. Haarni 2006, 19), jonka vuoksi Loi-
jaksen tutkimustuloksia voi edelleen pitää oleellisina.  
Syrjintä Suomessa -raportin (Aaltonen ym. 2009) mukaan vammaisten syrjintää tapah-
tuu edelleen yhteiskunnan instituutioissa ja palveluissa, huolimatta yhdenvertaisuuslain, 
vammaispalvelulain ja muiden lakien tavoitteista. Vammaisjärjestöt ovat nostaneet esiin 
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useita epäkohtia ja ongelmia, jotka liittyvät vammaisten ihmisten mahdollisuuksiin osal-
listua peruskoulun jälkeiseen koulutukseen. Jo oppilasvalintavaiheessa pääsykoejärjes-
telyt saattavat tulla halutulle alalle pyrkimisen esteeksi. (Mt., 74–75.) 
Vammaisten perus- ja ihmisoikeusjärjestö Kynnys ry on koonnut raportteja vammaisten 
kokemasta syrjinnästä. Vammaispalvelut on osassa raporteista koettu toimimattomiksi 
ja riittämättömiksi. Merkittävä osa raportteihin kerätyistä ilmoituksista koskee epäasial-
lista kohtelua ja kielteisiä asenteita vammaisia ihmisiä kohtaan. Ne eivät niinkään täytä 
minkään lain syrjintätunnusmerkistöä, mutta kertovat joidenkin ihmisten kielteisistä 
asenteista vammaisia kohtaan. (Konttinen 2007, 96–97.) 
Vammaisuus ja vaikeavammaisuus itsessään ovat käsitteinä vaikeasti määriteltäviä. He-
lena Ahponen (2008, 28) on tutkimuksessaan tuonut esiin, että näille käsitteille ei ole 
yksiselitteistä määritelmää ja ne ovat sopimuksenvaraisia termejä, jotka on otettu käyt-
töön enemmän hallinnollisista tarpeista kuin vammaisten henkilöiden omista tarpeista 
lähtien. Vammaisuuden määritelmä riippuu paljolti määrittelijästä, ja esimerkiksi vam-
maisten henkilöiden lukumäärää tilastoitaessa on kansainvälisesti ollut varsin epäselvää, 
keistä ja millaisista henkilöistä tilastot koostuvat. Toisaalta myös vammaistilastoinnin 
moraalista oikeutusta ylipäätään on kyseenalaistettu. Vammaisuuden esiintyvyys tilasto-
jen valossa on noussut maissa, joissa vammaislainsäädäntö ja epidemiologinen tutkimus 
ovat kehittyneet, kuten Suomessa ja Yhdysvalloissa. (Nouko-Juvonen 1999, 44–45.) 
Haarnin (2006, 12) mukaan vammaisuudelle asetetaan hallinnollisessa ja viranomaispu-
heessa edelleen usein lääketieteellisiä kriteerejä, vaikka vammaisuus voidaan määritellä 
myös toiminnan moniulotteisten esteiden kautta ympäristö huomioiden. Tässä tutkiel-
massa viittaan sanalla vammainen henkilöön, jolla on lääketieteellisesti todettu vamma 
tai pitkäaikaissairaus. 
2.3 Tutkimuksia asiakkaan ja palvelujärjestelmän suhteesta 
Edellä luvussa 2.1 olen viitannut Michael Oliverin (1996) yhteiskuntapolitiikkaa ja pal-
velujärjestelmiä koskevaan kritiikkiin siitä, että politiikka perustuu pitkälti vammaisuu-
den yksilölliseen malliin. Oliver näkee, että yhteiskuntapolitiikan tulisi perustua sosiaa-
lisiin oikeuksiin ennemmin kuin yksilöllisten tarpeiden pohtimiseen, sillä yksilön tarpei-
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den näkökulmasta lähtevä yhteiskuntapolitiikka altistaa riippuvuudelle palvelujärjestel-
mästä. Sosiaaliseen malliin perustuva yhteiskuntapolitiikka kiinnittäisi Oliverin (1996) 
mukaan huomion yhteiskunnallisiin ympäristöihin ja niistä kumpuaviin esteisiin ja nii-
den parantamiseen ja poistamiseen yksilölle myönnettävien palvelujen sijaan. (Suikka-
nen 1999, 90–91.) Oliverin lähestymistapaa tutkinut Suikkanen (1999, 91) arvelee, että 
yksilöllinen ja sosiaalinen malli voisivat yhdessä toimia yhteiskuntapoliittisten strategi-
oiden perustana sulkematta toisiaan pois. 
Oliverin (1996) tavoin näen, että ensisijaisesti tulisi kehittää yhteiskunnan rakenteita, 
ympäristöjä ja esteettömyyttä palvelemaan mahdollisimman hyvin kaikkia kansalaisia. 
Todennäköistä kuitenkin on, että monessa tilanteessa yksilön tarpeista lähtevät palvelut 
ovat kuitenkin oleellisia yksilön omien valintojen toteuttamisen kannalta ja sen myötä 
myös yhdenvertaisuuden takaajana. Arvioin Suikkasen (1999) tavoin, että yksilöllinen 
ja sosiaalinen malli voivat täydentää toisiaan myös käytännön palveluja toteutettaessa. 
Vaikeavammaisten lääkinnällisen kuntoutuksen asiakkaiden osallisuutta koskevassa 
Kuntoutussäätiön tutkimuksessa todetaan, että usein vaikeavammaisen henkilön ei tosi-
asiassa ole mahdollista lakata käyttämästä julkisia palveluja. Ainoastaan erittäin hyvin 
toimeentulevat henkilöt pystyisivät itse kustantamaan palvelunsa. Tämän vuoksi on eri-
tyisen tärkeää löytää asiakkaille kanavia, joiden kautta heidän äänensä tulee kuulluksi. 
(Järvikoski ym. 2009, 21.) 
Suomen vammaispolitiikan ja sitä myötä vammaisille suunnattujen palvelujen tehtä-
väksi ja tavoitteeksi voidaan määritellä yhdenvertaisuuden, syrjimättömyyden ja osalli-
suuden mahdollistaminen. Näitä kysymyksiä ja asiakkaiden kokemuksia palvelujärjes-
telmästä voidaan lähestyä esteettömyys-käsitteen avulla. Käsite esteettömyys (engl. ac-
cessibility) on lähtöisin Yhdistyneiden Kansakuntien 1960- ja 1970-luvuilla antamista 
vammaisuutta koskevista päätöslauselmista ja ohjelmista, joissa painotettiin vammais-
ten ihmisoikeuksia ja tasa-arvoa. Yhtenä kriteerinä tasa-arvolle oli esteetön pääsy mu-
kaan yhteiskunnan eri toimintoihin. (Brown 2001, 154.) Esteettömyysajattelu on myös 
suomalaisen vammaispalvelulain taustalla, sillä laki on valmisteltu samanaikaisesti, kun 
osallistuvan vammaisen käsite alkoi levitä Suomessa ja esteettömyyskartoituksia alettiin 
tehdä (Valtioneuvosto 2006, 8). 
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Valtioneuvoston vammaispoliittisen selonteossa (2006) todetaan asenteellisten, sosiaa-
listen ja fyysisten esteiden rajoittavan vammaisten henkilöiden osallistumista yhteiskun-
nan toimintaan täysivaltaisina kansalaisina. Vammaispolitiikalla pyritään vammaisten 
aktiiviseen toimijuuteen. Yhteiskunnan rakenteiden, toimintojen ja palvelujen esteettö-
myys edistää selonteon mukaan sosiaalista oikeudenmukaisuutta, vahvistaa ongelmia 
ennaltaehkäisevää toimintatapaa ja vähentää syrjäytymistä. Jotta vammaisten henkilöi-
den tarpeet pystytään ottamaan huomioon, tulee esteettömyys huomioida monipuoli-
sesti. Vammaistyön tavoite on tunnistaa, poistaa ja ennakoida osallistumisen esteitä. 
Vammaisten henkilöiden kohdalla esteettömyys saattaa edellyttää myös positiivista eri-
tyiskohtelua esimerkiksi erityispalvelujen, kuten vammaispalvelujen muodossa. (Mt., 7, 
9.) Haarnin (2006, 37) mukaan palvelut ovat vammaisten yhdenvertaisen elämän kan-
nalta sekä mahdollistaja että välttämättömyys. Pro gradu -tutkielmassani tarkastelen es-
teettömyyttä erityisesti siitä näkökulmasta, miten vammaisten henkilöiden kokemusten 
perusteella voidaan nähdä heille kohdennettujen erityispalvelujen auttaneen esteettö-
myyden edistämisessä, miten palvelut ovat mahdollistaneet osallistumista yhteiskunnan 
eri alueilla ja miten esteettömyys näkyy palveluja haettaessa. 
Jonna Weckström (2011) on lisensiaatin tutkielmassaan tutkinut vaikeavammaisten asi-
akkaiden kokemuksia osallisuudesta ja harkinnasta vammaispalvelujen järjestämisessä. 
Weckströmin haastattelemat henkilöt olivat enimmäkseen tyytyväisiä omiin osallistu-
mis- ja vaikuttamismahdollisuuksiinsa vammaissosiaalityössä. Haastateltavat toivat kui-
tenkin esiin myös joutuneensa taistelemaan tai vääntämään kättä palveluista. Haastatel-
tavilla ilmeni kokemuksia, ettei heidän näkemyksiään ollut riittävästi kuultu, esimer-
kiksi asiakkaan ei ollut annettu kertoa asiaa puhelimessa loppuun saakka. Palvelujen 
myöntämisen kriteerejä toivottiin myös kirjoitettavan selkeämmin auki. Palvelukoko-
naisuus koettiin monimutkaiseksi. Weckström toisaalta arvelee, että vaikka henkilö pu-
huisi joutuvansa taistelemaan palveluja saadakseen, se ei välttämättä tarkoita, että hen-
kilö olisi tyytymätön mahdollisuuksiinsa vaikuttaa. (Mt., 104–105, 108) 
Useissa tutkimuksissa on selvitetty vammaisten asiakkaiden ja heidän läheistensä koke-
muksia asiakkuudesta ja palvelujärjestelmästä siten, että asiakkaat tai omaiset ovat itse 
toimineet informantteina. Pirjo Somerkivi (2000) on esimerkiksi tutkinut aikuisena nä-
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kövammautuneiden kuntoutumista ja selviytymistä sosiaalisissa verkostoissa kuntoutu-
jia haastattelemalla. Marjo-Riitta Mattuksen (2001) tutkimuksessa perheet ovat osaltaan 
olleet tuottamassa tietoa valtaistavan ja yhteistyötä avaavan haastattelumenetelmän luo-
miseen. Tutkimukset ja selvitykset ihmisten tyytyväisyydestä sosiaalipalveluihin ovat 
osoittaneet, että erityisestä vammaispalveluja ja kuntoutuspalveluja on pidetty puutteel-
lisina. Vaikka jo pitkään on puhuttu asiakaslähtöisyydestä sosiaalipalveluissa, ei tämä 
tutkimusten ja selvitysten valossa tunnu täysin toteutuvan. (Somerkivi 2000, 147–148.) 
Anna Metteri (2004; 2012) on tutkinut palvelujärjestelmän toimintaa kohtuuttomien ta-
pausten näkökulmasta käsin. Sosiaali- ja terveysjärjestöjen yhteistyöyhdistys YTY ry:n 
Erityisryhmien palvelujen ja järjestötoiminnan seuranta -projektin eli ERI-projektin lop-
puraportissa Metteri (2004) tuo esiin erilaisia kohtuuttomia tilanteita, joita palvelujärjes-
telmä on tuottanut. Monet näistä kohtuuttomista tilanteista koskevat vammaisia ihmisiä 
ja heidän palvelujaan. Ne voivat ilmetä vaikeuksina palvelujen saannissa, palvelujen vä-
liin putoamisena sekä koettuna välinpitämättömänä kohteluna ja asiakkaan omien koke-
musten mitätöintinä (Metteri 2004, 61, 143–147). Etuus- ja palvelujärjestelmä on myös 
niin monimutkainen, että tavallisilla kansalaisilla on vaikeuksia päästä selville siitä ja 
jopa erikoistuneille ammattilaisille tuottaa hankaluuksia nähdä järjestelmän tai asiakasti-
lanteen kokonaisuutta (Metteri 2004, 145). 
Metteri on jatkanut kohtuuttomien tapausten tarkastelua erityisesti sosiaalityön näkökul-
masta väitöskirjassaan, jossa hän viittaa useisiin tutkimuksiin, joissa asiakkaan kohtelua 
palvelujärjestelmässä ja palvelujärjestelmän toimivuutta on tutkittu myös hankkimalla 
tietoa asiakkailta (Metteri 2012, 50). Metterin tutkimuksen tavoin pro gradu -tutkiel-
mani teemat liittyvät kansainväliseen kriittiseen tutkimuskeskusteluun, jossa kiinnostuk-
sen kohteena on asiakkaan kohtelu palvelujärjestelmässä. (Metteri 2012, 16). Metteri 
viittaa Foucault’n (1977) vastatiedon käsitteeseen todetessaan, että niin sanotun ensim-
mäisen tiedon lisäksi on asiakkaan osallisuuden toteutumisen kannalta välttämätöntä 
tuottaa myös suoraan palvelujärjestelmän asiakkailta ja asiakastyötä tekeviltä työnteki-
jöiltä kerättyä toista tietoa (Metteri 2012, 57–58). 
Tässä tutkielmassa palvelujärjestelmästä kirjoittaessani tarkoitan julkisista palveluista 
koostuvaa palvelujen verkostoa, jossa vammaiset henkilöt säännöllisesti asioivat. Palve-
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lujärjestelmä käsittää tässä tutkielmassa siis vammaispalvelut, Kelan vammaisille suun-
natut palvelut ja etuudet sekä terveydenhuollon ja kuntoutuksen niiltä osin kuin se on 
suunnattu erityisesti vammaisille henkilöille. En kuitenkaan ole rajannut palvelujärjes-
telmän käsitteestä täysin pois muita sosiaalipalveluja, sillä en voinut ennakkoon tietä, 
mitä kaikkia palveluja haastateltavat säännöllisesti käyttävät ja mistä palveluista heillä 
on kokemusta. Myös esimerkiksi toimeentuloturva ja sosiaalihuolto yleisemmin ovat 
myös läsnä tutkielmassa. 
Tutkielmassani pidän keskeisenä ensinnäkin analysoida tutkittavien kokemuksia palve-
lujärjestelmän toimivuudesta sen kannalta, miten palvelut käytännössä järjestyvät ja mi-
ten ne vammaisia ihmisiä tukevat ja auttavat. Toiseksi oleellista on tutkia kokemuksia 
palvelujärjestelmässä saadusta kohtelusta. Myös Metterin tutkima kohtuuttomuuden ko-
kemus liittyy asiakkaan ja työntekijän suhteeseen (Metteri 2012, 50). Samoin kuin Met-
teri tutkimuksessaan näen asiakasrajapinnassa työskentelevät työntekijät katutason by-
rokraatteina (Lipsky 1980), jotka asiakastyötä tehdessään samalla toteuttavat politiikkaa 
(Metteri 2012, 210). Tutkimuksessaan Metteri on päätynyt siihen, että ihmisen subjek-
tiivista kokemusta tulisi aina arvostaa ja pitää sitä uskottavana (Metteri 2012, 54). Pidän 
tätä keskeisenä lähtökohtana myös tälle tutkimukselle, jossa keskiössä ovat nimen-
omaan tutkittavien subjektiiviset kokemukset. 
Asiakkaan ja asiantuntijatyöntekijöiden välistä suhdetta voidaan tarkastella valtasuh-
teena. Esimerkiksi Suikkanen (1999, 92–93) on tuonut esiin Oliverin ja Barnesin (1998, 
51–77) ajatuksia siitä, että sekä lääkärit että muut asiantuntijat, kuten sosiologit, ovat 
vammaisuutta ja sen yksilöllistä mallia perustellessaan käyttäneet asiantuntijavaltaa. 
Suikkasen mukaan Oliver (1994, 14) katsoo, että vammaisia henkilöitä pyritään sovitta-
maan vammaisia ihmisiä olemassa oleviin palveluihin sen sijaan, että palveluja ja yh-
teiskuntaa pyrittäisiin muuttamaan myös vammaisille henkilöille sopiviksi (Suikkanen 
1999, 93). Oliver ja Barnes (1998, 66–77) katsovat Suikkasen (1999) mukaan myös, 
että asiantuntijoiden rooli sairaiden ja vammaisten identiteetin rakentumisessa on mer-
kittävä. 
Myös Jenny Morris (1993) on tuonut esiin, että on tavanomaista, että ihmisiä pyritään 
sovittamaan palveluun sen sijaan, että palveluja tuotettaisiin asiakkaan tarpeista lähtien 
(Morris 1993, 107–110). Samansuuntaisia tuloksia on saatu tutkittaessa myös muiden 
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asiakasryhmien, kuten kriminaalihuollon asiakkaiden asiakkuuksia ja suhdetta palvelu-
järjestelmään (Valokivi 2002). Muun muassa Simo Vehmas (2004) on peräänkuulutta-
nut vammaisten subjektiivisten kokemusten painottamista tutkittaessa vammaisuutta, 
siihen liittyviä ilmiöitä ja vammaisten henkilöiden suhdetta ympäristöönsä. Subjektiu-
den tunnustaminen on oleellista tasa-arvoisen sosiaalisen ja moraalisen aseman saavut-
tamisen kannalta. (Mt., 48.)  
Helena Ahponen (2008) on väitöskirjassaan tutkinut vaikeavammaisten nuorten aikuis-
tumista ja elämänkulkuja. Erilaisten elämänkulkujen hahmotelmissa tuli yhtenä esiin 
institutionalisoitu elämänkulku, jossa nuoren kokemus oli, että asiantuntijoilla on enem-
män valtaa hänen elämäänsä kuin hänellä itsellään (Ahponen 2008, 197–199). Nuoret 
toivat esiin myös, että heillä on vaikeuksia päästä osallisiksi tavanomaisista nuorten asi-
oista, kuten työnsaannista ja joskus myös koulutuksesta (Ahponen 2008, 206). Riittä-
vien palvelujen rooli osallisuuden kasvattamisessa ja itsenäisten valintojen tukemisessa 
tulivat myös esiin (Ahponen 2008, 201–202).  
Ympäristön merkitys aikuistumisen tavoitteiden saavuttamisessa nähtiin Ahposen tutki-
muksessa vahvaksi. Yhdenvertaisuus ja tasa-arvo eivät toteudu, koska viralliset instituu-
tiot eivät turvaa niitä. Vaikka vammaisten oikeudet moraalisesti tunnustetaan, arkitodel-
lisuus ei vastaa tavoitetta ja ihannetta. (Ahponen 2008, 204–205.)  Ahposen tutkimustu-
lokset haastavat yleisen käsityksen siitä, että sosiaalinen vammaiskäsitys on voittanut 
yksilöllisen tai lääketieteellisen. Ahposen tekemistä nuorten haastatteluista nousivat 
useimmiten esiin ajatukset vammasta yksilöllisenä haittana pikemminkin kuin ympäris-
tön esteistä seuraavana. (Ahponen 2008, 204.) Ahposen käsittelemillä vaikeavammais-
ten nuorten aikuisten elämänkuluilla on paljon yhtymäpintaa omaan tutkimusaiheeseeni, 
vaikka näkökulma onkin toinen.  
Elina Ekholm (2009) on tutkinut asiantuntija-ammateissa toimivien näkövammaisten 
koulutusta, työllistymistä ja työelämäkokemuksia. Ekholmin tutkimuksen lähtökohtana 
oli löytää näkövammaisten yksilöiden kokemuksista sellaisia yhteisiä piirteitä, joita voi-
daan tulkita yhden vähemmistöryhmän samansuuntaisiksi kokemuksiksi (Ekholm 2009, 
92). Ekholmin keskeisimmät tulokset käsittelevät sitä, miten esteettömyyden eri lajit 
vaikuttavat monimuotoisuuden eri lajeihin. Ekholmin mukaan liikkumisen ja kommuni-
kaation esteettömyys vaikuttavat erityisesti yhtäläisten mahdollisuuksien edistämiseen 
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ja monimuotoisuuden hyödyntämiseen. Asenteellinen ja sosiaalinen esteettömyys puo-
lestaan vaikuttavat erityisesti syrjimättömyyden takaamiseen ja monimuotoisuuden li-
säämiseen. (Ekholm 2009, 200.)  
Asiakkaan ja palvelujärjestelmän suhdetta voidaan tarkastella myös valtaistumisen nä-
kökulmasta (Järvikoski ym.1999). Harlan Hahn (1991) on tarkastellut valtaistumista vä-
hemmistöryhmään kuuluvan kansalaisen valtaistumisen näkökulmasta pohjaten sosio-
poliittiseen vammaiskäsitykseen ja toisaalta palvelujärjestelmän määrittelemän valtais-
tumisen näkökulmasta. Hahnin mukaan vammaiset henkilöt eivät useinkaan halua iden-
tifioitua vammaisiin vähemmistönä leimaantumisen tai torjunnan kohteeksi joutumisen 
pelossa. Hahn katsoo, että voidakseen todella valtaistua, yksilön täytyy kuitenkin päästä 
eroon sosiaalisesta eristyneisyydestä, joka helposti seuraa, jos vammainen henkilö vält-
tää samastumista muihin vammaisiin. Hahnin mukaan vammaisten henkilöiden valtais-
tumiseksi edellytetään myös yhteiskunnallista vastaantuloa ja tietoista stigmatisoinnin ja 
syrjinnän vastaista työtä ammattilaisilta. (Mt., 17–19.) 
2.4 Toinen tieto ja kokemuksen tutkiminen 
Kokemuksen tutkiminen ei yleensä tuota niinkään yleispätevää ymmärrystä tutkimus-
kohteesta, vaan se liittyy aina vahvasti yksittäisiin, tutkimukseen osallistuvien koke-
muksiin. Yksittäisten tutkittavien kokemuksista voidaan kuitenkin nostaa esiin niissä 
tulleita yhteisiä kokemuksia ja kuvata kokemuksia ilmiönä yleisellä tasolla (Perttula 
2009, 154). Kokemuksen tutkimuksessa tutkijan tulee tavoitella kokemuksellisen ilmiön 
ymmärtämistä sellaisena, kuin se on. Kokemuksen tutkijan tulee pyrkiä eroon ennakko-
käsityksistään ja -oletuksistaan, jotta kokemuksellinen ilmiö säilyttäisi oman merkitys-
yhteytensä. Tutkijan ei kuitenkaan tarvitse hylätä omaa ihmiskäsitystään, vaan huolehtia 
siitä, että hänen ihmiskäsityksensä käy tutkimuksesta avoimesti ilmi ja tutkimus toteute-
taan johdonmukaisesti noudatellen tutkijan käsitystä ihmisestä. (Lehtomaa 2009, 163–
164.) 
Sosiaalityötä on aiemmin moitittu toiseutta tuottavaksi. Vaihtoehtoa tälle on pyritty löy-
tämään osallistavasta ja osallistuvasta sosiaalityöstä, jossa asiantuntijuus on tulkitsevaa 
ja asiakkaan omaa tietoa ja asiantuntemusta kunnioitetaan. Sosiaalityöntekijän tehtävänä 
on asettua dialogiin ja keskustelukumppaniksi ja auttaa aiemmin marginaaliin jääneiksi 
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katsottuja asiakkaita saamaan äänensä kuuluviin. (Juhila 2002, 16.) Postmoderni asian-
tuntijakäsitys lähtee siitä, että asiakas tulee nähdä aktiivisena subjektina omassa elämäs-
sään ja tällöin edellytetään tasavertaisuutta, dialogia ja osallisuutta (Raitakari 2002, 51). 
Toisaalta postmodernin aallon myötä jo virinnyt kokemusten tutkiminen on kohdannut 
myös haasteita, kun tutkijoiden ei enää uskottu voivan tavoittaa ihmisten kokemuksia 
sellaisinaan (Forsberg 2002, 108). 
Toinen tieto pyrkii tavalla tai toisella kiistämään, haastamaan ja täydentämään virallista 
tietoa. Terminä toinen tieto viittaa ensimmäiselle alisteiseen eli toissijaiseen. (Bardy 
2006, 151.) Tutkimussuuntauksia, jotka pyrkivät haastamaan virallista tietoa, ovat esi-
merkiksi symbolinen interaktionismi, kulttuurintutkimus, foucault’lainen genealoginen 
tutkimus ja kriittinen diskurssianalyysi (Törrönen 2006, 16). Lähestymistavoilla on 
eroja, mutta toisen tiedon lähteeksi on kannattavaa koota materiaalia, joka on tutkimus-
kohteen itsensä tuottamaa (Törrönen 2006, 21).  
Toisen tiedon käyttäminen tutkimuksessa on yleistynyt tutkimuksessa, jossa tutkitaan 
jollain tapaa vaikeassa sosiaalisessa asemassa olevien ihmisten tilanteita (Bardy 2006, 
151). Toinen tieto tavoittaa ilmiöistä sellaisia ulottuvuuksia, jota niin sanottu virallinen, 
ensimmäinen tieto ei tavoita. Useimmat tiedontuotannon tavat ovat peräisin markkinata-
loudesta ja luonnontieteistä eikä niiden avulla yksin päästä kiinni siihen tietoon, miksi 
esimerkiksi palveluita tuotetaan, mihin niitä tarvitaan ja mitä niissä tapahtuu. (Bardy 
2006, 167–168.) 
Toinen tieto voidaan luokitella neljään kategoriaan, jotka ovat täsmätieto, hiljainen 
tieto, vastatieto ja heikko tieto. Täsmätieto pyrkii ilmiön kuvaamiseen mahdollisimman 
läheltä ja myös yksityiskohtien huomioimiseen, sillä juuri ne voivat olla ratkaisevia. 
Hiljainen tieto on tietoa, johon käytännöissä ja toiminnoissa nojataan, mutta sitä on vai-
kea pukea sanoiksi. Joskus se on myös piilotietoa. Vastatieto haastaa vakiintuneita to-
tuuskäsityksiä ja oletuksia ja horjuttamalla virallisen tiedon näkemyksiä se raivaa tilaa 
vaihtoehtoisille näkemyksille. Heikko tieto pohtii vakavasti inhimillistä olemista vai-
keissa sosiaalisissa tilanteissa ja on tietoinen tietämisen rajoista. Heikko tieto voi ilmetä 
niin omakohtaisissa kertomuksissa kuin toisten kokemusten kuuntelussakin. (Hänninen, 
Karjalainen & Lahti 2006, 4–5.) Tässä tutkimuksessa läsnä ovat toisen tiedon kategori-
oista erityisesti täsmätieto, vastatieto ja heikko tieto. 
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Kokemusasiantuntijoiden käyttäminen palvelujen arvioimisessa ja kehittämisessä sekä 
tutkimustiedon luomisessa on vahvistuva tendenssi (Metteri 2012). Ihmisten henkilö-
kohtaisia kokemuksia on alettu pitää tutkimuksellisesti arvokkaina suomalaisessa sosi-
aalityön tutkimuksessa 1980-luvulta lähtien, jolloin asiakasnäkökulman tärkeys alkoi 
saada jalansijaa (Forsberg 2002, 107). Kokemusasiantuntijoilta on kerätty tietoa esimer-
kiksi mielenterveyspalveluissa sekä aikuissosiaalityössä palvelujen kehittämiseksi ja he 
ovat olleet vahvasti mukana tutkimus- ja kehittämishankkeissa. 
Susanna Hyväri (2001) on tutkinut kokemusten politisoitumisen ilmiötä haastattele-
malla henkilöitä, jotka ovat eläneet läpi marginaaliin joutumisen kokemuksen, mutta 
selviytyneet ja pystyneet kanavoimaan omat kokemuksensa muiden auttamiseen mie-
lenterveys- ja päihdealalla. Oleellista näiden henkilöiden kohdalla oli, että jossain koh-
taa elämää tapahtui käännekohta, jossa he olivat kokeneet olevansa tasavertaisia työnte-
kijöiden ja omien auttajiensa kanssa. (Hyväri 2001, 22–35.) Hyvärin tutkimuksessa nou-
sevat näin esiin osallisuuden, vallan ja vastuun kysymykset. 
2.5 Vammaisen nuoren aikuisen itsenäistyminen aiemmissa tutkimuk-
sissa 
Elämänkulkuja tutkittaessa on pitkälti keskitytty niin kutsuttuihin tavallisiin elämänkul-
kuihin sen sijaan, että huomiota olisi kiinnitetty siihen, millaista elämä on pitkäaikais-
sairaana tai muun pitkäaikaisen vamman tai toimintarajoitteen kanssa. Vammainen hen-
kilö kuitenkin varttuu samoin kuin vammattomat henkilöt ja kohtaa elämänsä varrella 
täsmälleen samoja elämänvaiheita ja kysymyksiä kuin kaikki muutkin, kuten työhön ja 
työllistymiseen ja sosiaalisiin suhteisiin liittyviä kysymyksiä. (Jeppsson Grassman 
2001, 306, 323). Aikuistumisen ja itsenäistymisen elämänvaiheeseen voidaan yleisesti 
ottaen katsoa kuuluvaksi peruskoulun päättäminen ja jatko-opintoihin suuntautuminen, 
lapsuudenkodista poismuutto, työelämään sijoittuminen sekä parisuhteen solmiminen 
(Ahponen 2008, 15–26). Vammaisen tai vaikeavammaisen nuoren arki on useimmiten 
lapsesta saakka ollut hieman erilaista kuin vammattomilla (Ahponen 2008, 15) ja tämä 
asettaa omat erityispiirteensä myös vaikeavammaisen nuoren aikuistumiselle.  
Vaikeavammaiset lapset ja nuoret ovat viime vuosikymmeniin saakka käyneet pääosin 
erityiskouluja ja myös jatko-opintoja he ovat suorittaneet erityisoppilaitoksissa, usein 
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kaukana kotoa. Edelleen kaikista vaikeimmin vammaiset nuoret opiskelevat erityiskou-
luissa (Ahponen 2008, 17). Vaikeavammaisuus asettaa yleensä rajoitteensa opiskelu- ja 
työmahdollisuuksille, sillä kiinnostavan alan lisäksi vaikeavammaisen nuoren pitäisi 
löytää ala, jolle hänen on vammansa huomioiden mahdollista myös työllistyä. Työikäi-
set vammaiset henkilöt työllistyvät edelleen huonommin kuin valtaväestö.  Osittain 
tämä johtuu siitä, että vammaisten nuorten koulutus jää heikommaksi kuin muiden. Li-
säksi työpaikoilla vammainen henkilö kohtaa usein fyysisiä ja asenteellisia esteitä. (Ah-
ponen 2008, 18.)  
Työllistymisen haasteet eivät kosketa pelkästään suomalaisia nuoria vammaisia henki-
löitä. Ruotsissa Munir Dag (2006) on tutkinut nuorten liikuntavammaisten henkilöiden 
työllistymisen esteitä. Osa työllistymisen esteistä liittyy Dagin mukaan esimerkiksi al-
haiseen koulutustasoon tai pitkäaikaistyöttömyyteen, mutta yhtä lailla myös työpaikko-
jen fyysisten ympäristöjen esteellisyys, apuvälineiden puute ja työnantajien asenteet 
ovat esteenä työllistymiselle. Dagin havainnon mukaan lainsäädäntö ei myöskään kan-
nusta työntekoon, koska työnteko ei välttämättä paranna vammaisen nuoren tulotasoa. 
(Mt., 2–3.) 
Itsenäistymiseen ja aikuistumiseen kuuluu muutto pois lapsuudenkodista ja vastuunotto 
omista arkisista asioista. Vaikeavammaisen kohdalla tämä usein tarkoittaa sopivan asu-
mismuodon ja asumisen tuen löytymistä. Arkisten asioiden harjoittelu vie vaikeavam-
maiselta nuorelta yleensä keskimääräistä enemmän aikaa eikä vaikeavammaisen nuoren 
saavutettavissa oleva itsenäisyys välttämättä ole samanlaista kuin vammattomalla kotoa 
muuttajalla, vaan hän tarvitsee usein ulkopuolista apua. Vammaiset henkilöt perustavat 
myös perheen muita harvemmin. (Ahponen 2008, 18–20.) 
Ahponen on tutkimustuloksissaan kuvannut vammaisten nuorten erilaisia elämänkul-
kuja. Nostan niistä esiin tutkielmani kannalta keskeisimmät. Hyvin elämässään pärjää-
viä vammaisia henkilöitä saatetaan pitää superihmisinä ja nostaa heitä jalustalle. Ahpo-
nen kutsuu kyseistä elämänkulkua pätijän elämänkuluksi. Ahposen mukaan samoja asi-
oita, jotka ovat vammattomalle tavanomaisia, pidetään vammaisen henkilön kohdalla 
poikkeuksellisina ja tätä arvostetaan näiden ominaisuuksien, kuten sinnikkyyden, posi-
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tiivisen elämänasenteen tai työssäkäynnin vuoksi. Ahponen liittää vaatimuksen supe-
rihmisestä postmoderniin yhteiskuntaan sekä yksilölliseen vammaiskäsitykseen. (Ahpo-
nen 2008, 185–188.) 
Vammaista henkilöä saatetaan vastakohtana käsitykselle superihmisestä myös infantili-
soida. Ahponen (2008) kutsuu tätä elämänuraksi lapsena. Infantilisointiin liittyy vam-
maisen henkilön kontrollointi ja täysivaltaisuuden epääminen. Infantilisoinnissa vam-
maiselta nuorelta saatetaan ikään kuin kieltää aikuisuus esimerkiksi siten, ettei hänelle 
myönnetä henkilökohtaista avustajaa, vaan pidetään yllä vanhempien vastuuta nuoresta 
ja nuoren riippuvuutta vanhemmistaan. (Ahponen 2008, 188–189.) 
Fyysisesti vammaisen henkilön vamma näkyy useimmiten myös ulospäin. Ahposen 
(2008) mukaan ulospäin näkyvä vamma tai esimerkiksi apuväline, kuten pyörätuoli, 
voivat vaikuttaa vammaisen henkilön elämään leimaavasti ja altistaa vammaisen henki-
lön muiden katseiden ja tuijottamisen kohteeksi tavalla, jota vammainen henkilö ei itse 
toivo. Myös muiden ihmisten kielteiset asenteet esimerkiksi liikuntavammaa kohtaan 
voivat olla esteenä vammaisen henkilön elämäntavoitteiden, kuten työllistymisen saa-
vuttamiselle. (Mt., 190–191.) 
Osalla vammaisista henkilöistä mahdollisuus suunnitella elämää eteenpäin ovat rajalli-
set. Esimerkiksi vaikeaa etenevää sairautta sairastavan henkilön on elettävä elämää 
päivä kerrallaan. Palvelujen avulla myös etenevää sairautta sairastava henkilö voi kui-
tenkin tehdä itsenäisiä valintoja ja jatkaa mahdollisimman normaalia elämänkulkua. So-
siaalisen vammaiskäsityksen mukaisesti ympäristön merkitys niin sosiaalisen tuen kuin 
fyysistenkin mahdollisuuksien tarjoajana on tällöin suuri merkitys vammaisen henkilön 
kokemukselle omien valintojen toteuttamisesta. (Ahponen 2008, 191–194.) 
Itsenäistyminen ja itsenäisen elämän mahdollistuminen linkittyvät myös osallisuuden 
kysymyksiin. Vaikuttamismahdollisuudet ja osallisuus omissa asioissa palvelujärjestel-
mässä asioidessa muovaavat osaltaan kokemusta palvelujärjestelmästä. Vammaisten 
henkilöiden osallisuuden edistäminen on myös vammaispolitiikan keskeisiä pyrkimyk-
siä, jonka vuoksi osallisuuden toteutuminen ja kokemukset osallisuudesta ovat keskei-
siä, kun tarkastellaan palvelujärjestelmän onnistumista vammaispolitiikan toteuttajana. 
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Osallisuus on vaikeasti määriteltävissä ja asiayhteydestä riippuen sillä on tarkoitettu 
hieman eri asioita. Elina Nivala ja Sanna Ryynänen (2013) ovat pyrkineet määrittele-
mään osallisuutta sosiaalipedagogisesta näkökulmasta. Nivalan ja Ryynäsen (2013, 18) 
mukaan julkishallinnollinen keskustelu osallisuudesta on nivoutunut erityisesti huoleen 
kansalaisten poliittisesta passivoitumisesta ja huoleen yhteiskunnallisesta syrjäytymi-
sestä. Osallisuuden voidaan nähdä liittyvän syrjäytymisen ja köyhyyden torjumiseen. 
Tällöin puhutaan sosiaalisesta osallisuudesta, jonka vastakohta on osattomuus yhteis-
kunnan tarjoamista mahdollisuuksista ja voimavaroista. Osallisuuden voidaan toisen 
määritelmän mukaan katsoa liittyvän yhteiskunnalliseen osallistumiseen, poliittisen vai-
kuttamisen mahdollisuuksiin ja aktiiviseen kansalaisuuteen, jolloin osallisuutta tarkas-
tellaan enemmänkin kokemuksellisena asiana. Kokemuksellisen osallisuuden vasta-
kohta on passiivisuus. Osallisuutta on määritelty myös sellaisten vastakäsitteiden kuin 
välinpitämättömyys, syrjäytyminen ja vieraantuminen perusteella (Nivala & Ryynänen 
2013, 18–19.) 
Nivala ja Ryynänen (2013) päätyivät sosiaalipedagogista osallisuuskäsitystä rakentaes-
saan nojaamaan Gretschelin (2002) näkemykseen, jossa osallisuus on toiminnallista ja 
yksilön itse kokemaa ja lähellä subjektiuden ja toimijuuden käsitteitä. Gretschelin 
(2002, 90–91) mukaan osallisuuden tunnetta kuvaavat hyvin käsitteen empowerment 
suomenkieliset käännökset voimaantuminen ja valtautuminen (tai valtaistuminen). Pu-
huessani tässä tutkielmassa osallisuudesta, viittaan ensisijaisesti tähän Gretschelin mää-
ritelmään. Empowermentin eri malleja on teoretisoitu eri tavoin ja ne on nähty jopa toi-
silleen vastakkaisina. Itse ajattelen Hokkasen (2009, 329–333) tavoin, että valtaistumi-
nen ja voimaantuminen eivät sulje toisiaan pois, vaan sekä teoretisoinnissa että työkäy-
tännöissä tarvitaan yhteiskuntatietoisen valtaistumisen että yksilön toimijuutta ja sub-
jektiivista kokemusta tarkastelevan voimaantumisen dialogia. Siksi myös tässä tutkiel-
massa näkyvät sekä yksilölliset kokemukset että pyrkimys tunnistaa syrjäyttäviä raken-
teita. 
Tutkielman taustoituksessa olen tuonut esiin erilaisia vammaisuuden selittämisen mal-
leja sekä kuvannut sitä vammaiskäsitystä, josta käsin lähestyn tutkimuskysymyksiä. 
Koska tutkielmani etsii vastauksia siihen, millaisia vammaisten henkilöiden omat koke-
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mukset palvelujärjestelmästä ovat, toisen tiedon ja kokemustutkimuksen teoriat tarjoa-
vat pohjan tutkielman empiirisen osion toteuttamiselle. Vammaisuuden yksilöllinen ja 
sosiaalinen malli sekä osallisuuden ja esteettömyyden kysymykset antavat välineitä tu-
losten tulkitsemiseen.   
Aiemmat tutkimukset vammaisten nuorten aikuisten itsenäistymisestä ovat olleet apuna 
haastatteluteemojen ja -kysymysten laatimisessa. Lisäksi niistä koottu taustoitus tarjoaa 
tarkastelualustan sille, mitä yhtäläisyyksiä ja eroja tämän tutkielman tuloksissa on aiem-
missa tutkimuksissa tehtyihin havaintoihin.  Myös aiempi tutkimus asiakkaan ja palve-
lujärjestelmän välisistä suhteista sekä asiakkaan ja asiantuntijatyöntekijöiden välisistä 




3 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN 
3.1 Tutkimuksen tavoite ja tutkimuskysymykset 
Pro gradu –tutkielmani tavoitteena on analysoida vammaisten ihmisten kokemuksia pal-
velujärjestelmästä. Mielenkiintoni kohdentuu erityisesti nuorten aikuisten kokemuksiin, 
koska moni elämän murroskohta, kuten lapsuudenkodista itsenäistyminen, aikuistumi-
nen, jatko-opinnot ja työhön sijoittuminen ovat heille ajankohtaisia. Ne ovat elämänvai-
heita, joihin vammaisella henkilöllä liittyy monenlaista muutosta siihenastisessa palve-
luntarpeessa. Nuorilla aikuisilla on vielä kulunut verrattain vähän aikaa peruskoulu-
ajoista, jolloin he pystyvät melko kattavasti ja laajasti tuomaan esiin kokemuksiaan sii-
henastisen elämänsä palveluista.  
Tieteenfilosofinen lähestymistapani pohjaa sikäli sosiaaliseen konstruktionismiin, että 
ymmärrän tarkasteltavan ilmiön eli vammaisten nuorten aikuisten kokemusten heijaste-
levan sitä sosiaalista ja yhteiskunnallista tilannetta, jossa kokemukset ovat syntyneet. 
Vastauksia tutkimuskysymyksiini on käytännössä mahdotonta tarkastella ilman niiden 
kytkemistä tämänhetkiseen yhteiskuntaan, vammaispolitiikkaan ja siihen diskurssiin, 
jota vammaisuudesta käydään, sillä kokemukset eivät synny tyhjiössä. Ajatteluni taus-
talla vaikuttaa kuitenkin myös kriittisen realismin käsitys tiedosta, sillä en usko koke-
musten olevan yksinomaan sosiaalisesti konstruoituneita (Pekkarinen & Tapola-Haapala 
2009, 91).  
Postmodernia konstruktionismia on kritisoitu siitä, ettei se pyrikään mahdollisimman to-
tuudenmukaiseen kuvaukseen todellisuudesta, koska lähtökohtana on, että todellisuu-
desta on olemassa monenlaisia tulkintoja yhden totuuden sijaan (Pekkarinen & Tapola-
Haapala 2009, 190). Kokemukset ovat näkemykseni mukaan sidoksissa yhteiskuntaan ja 
kulloiseenkin aikaan eikä niitä voi irrottaa tästä kontekstistaan. Katson kuitenkin kriitti-
sen realismin lähestymistavan mukaisesti, että reaalisesta todellisuudesta on mahdollista 
saada tietoa, vaikka erilaisten tulkintojen tekeminen tästä todellisuudesta on mahdollista 
(Pekkarinen & Tapola-Haapala 2009, 185–186). Kriittisestä realismista olen omaksunut 
myös emansipaationäkökulman ja tarpeen tunnistaa sortavia ja epätarkoituksenmukaisia 




Olen kiinnostunut erityisesti siitä, millaista tukea vammaiset henkilöt ovat kokeneet saa-
neensa itsenäistymiseen ja itsenäiseen elämään.  Tutkimukseni tavoitteena on tuoda 
esiin niitä myönteisiä seikkoja ja hyväksi koettuja palveluja, käytäntöjä ja kohtaamisia, 
joita tutkittavat ovat havainneet, mutta myös mahdollisia epäkohtia, syrjäyttäviä käytän-
töjä ja tavalla tai toisella kielteisesti koettuja kohtaamisia. Tutkimuskysymykseni tiivis-
tettynä ovat: 
1. Millaisia kokemuksia vammaisilla nuorilla aikuisilla on palvelujärjestel-
män toimivuudesta ja kohtaamisista palvelujärjestelmässä? 
2. Mistä palveluista vammaiset nuoret aikuiset ovat kokeneet saavansa tukea 
erityisesti nykyisessä elämänvaiheessaan? 
3. Nouseeko haastateltavien kokemuksista esiin palvelujärjestelmässä ilme-
neviä syrjäyttäviä rakenteita tai käytäntöjä? 
3.2 Menetelmälliset valinnat 
Tutkimuksessani tuon esiin vammaisten omaa kokemusta palvelujärjestelmästä ja siihen 
mahdollisesti sisältyvistä syrjivistä rakenteista ja käytännöistä, minkä vuoksi olen valin-
nut menetelmäksi teemahaastattelun. Haastattelu on keskeisimpiä kvalitatiivisessa tutki-
muksessa käytettyjä menetelmiä. Haastattelun etuna pidetään sen joustavuutta tiedonke-
ruumenetelmänä. Haastattelu valitaan usein menetelmäksi esimerkiksi siksi, että halu-
taan korostaa ihmisen näkeminen tutkimustilanteessa subjektina. (Hirsjärvi, Remes & 
Sajavaara 2014, 204–205.) Tämä oli pääasiallisin perustelu haastattelun valintaan tie-
donkeruumenetelmäksi myös tässä tutkielmassa. 
Teemahaastattelu sijoittuu menetelmällisesti strukturoidun ja strukturoimattoman haas-
tattelun välimaastoon (Hirsjärvi ym. 2014, 208). Kussakin haastattelussa käydään läpi 
tietyt teemat, mutta kysymysten muoto ei ole tarkkaan laadittu eikä asioita käsitellä tar-
kassa etukäteen päätetyssä järjestyksessä (Eskola & Suoranta 1998, 87; Hirsjärvi ym. 
2014, 208). Tätä tutkielmaa varten laadin haastatteluja ohjaavan teemahaastattelurungon 




Saadakseni syvyyttä teemahastatteluihin päätin soveltaa haastatteluissa myös kriittisen 
tapauksen menetelmää (critical incident technique), jonka John Flanagan (1954) kehitti 
1950-luvulla tutkiessaan sotilaslentäjien koulutusta. Flanagan tarkoitti kriittisellä tapah-
tumalla erityisen poikkeavaa tai mieleen jäävää tapahtumaa, jonka kokija pystyy yksi-
tyiskohtaisesti kuvailemaan ja jossa inhimillisellä toiminnalla on ollut jollain tapaa mer-
kittävä tai ratkaiseva rooli toiminnan tavoitteessa tai lopputuloksessa (Jaakola, Vorna-
nen & Pölkki 2014, 158). Tapauksen kriittisyyden määrittää tapauksen kokija, ja kriitti-
syys riippuu merkityksestä, jonka kokija tapahtumalle antaa (Flanagan 1954, 327).  
Tässä tutkimuksessa olen käyttänyt kriittisen tapauksen menetelmää osana teemahaas-
tattelua soveltaen siten, että pyysin haastateltavia etukäteen miettimään jonkin erityisesti 
mieleen jääneen työntekijän kohtaamisen tai palvelutapahtuman palvelujärjestelmässä ja 
kertomaan siitä haastattelutilanteessa. Pyrin saamaan haastateltavilta mahdollisimman 
tarkan kuvauksen tapauksesta, mitä siinä tapahtui ja miten haastateltava sen koki. 
Päädyin rajaamaan haastateltavien joukkoa siten, että en tässä tutkimuksessa haastattele 
kehitysvammaisia ihmisiä, sillä se toisi omat erityiset haasteensa haastattelujen tekemi-
seen. Esimerkiksi Tiina Lehto-Lundén (2012) haastatteli pro gradu -tutkielmassaan ke-
hitysvammaisia henkilöitä heidän kokemuksistaan yksilökohtaisesta palvelusuunnitte-
lusta. Hän joutui kuvauksensa mukaan tinkimään alun perin suunnittelemastaan feno-
menologisen haastattelun avoimuudesta ja syvyydestä jonkin verran, sillä haastatteluky-
symysten tuli olla mahdollisimman selkokielisiä ja konkreettisia. Lisäksi monien haas-
tateltavien kohdalla oli tarpeellista, että heillä oli tukihenkilö mukana haastattelussa, 
mikä muuttaa haastattelun dynamiikkaa, kun toisinaan tukihenkilö saattaa alkaa puhua 
haastateltavan puolesta. Kommunikaatiossa joidenkin kehitysvammaisten henkilöiden 
kanssa voi tulla eteen heidän ymmärryksestään johtuvia kommunikaatiovaikeuksia. 
Haastatteluista voi myös edellä mainitusta syystä tulla hyvin haastattelijavetoisia. 
(Lehto-Lundén 2012, 36–47.) Vaikka tässä tutkielmassa en haastatellut kehitysvammai-
sia henkilöitä, varauduin haastatteluja suunnitellessani siihen, että joillakin haastatelta-
villa voi olla käytössä puhetta tukevia ja korvaavia kommunikaatiomenetelmiä tai vam-
masta johtuvia vaikeuksia ymmärtämisessä ja kommunikoinnissa. 
Heli Mikkolan (2011, 43) tutkielmassa tuli haasteena esiin, että tutkittavilla oli vaikeuk-
sia hahmottaa, mitä syrjintä tarkoittaa. Monet tutkijoiden ja muiden ammattilaisten 
27 
 
käyttämät termit voivat olla vaikeasti ymmärrettäviä. Siksi käsitteiden huolellinen ope-
rationalisointi, siten kuin se kvalitatiivisen tutkimuksen teossa ymmärretään, on välttä-
mätöntä tutkielman ja tutkittavan aiheen kannalta mielekkäiden haastattelukysymysten 
laatimiseksi (Eskola & Suoranta 1998, 78–79). Arvelin etukäteen, että esimerkiksi kä-
site palvelujärjestelmä voi olla monelle tutkittavalle hankalasti hahmotettavissa. Käsitän 
palvelujärjestelmällä tässä tutkimuksessa erityisesti ne palvelut, jotka on suunnattu 
vammaisille ihmisille tai joita useimmat vammaiset ihmiset käyttävät. Keskeisiä ovat 
kunnan vammaispalvelulain ja -asetuksen perusteella myönnettävät palvelut, kuntoutus-
palvelut, koulutus sekä Kelan myöntämät taloudelliset etuudet. En kuitenkaan täysin ra-
jannut pois niitäkään kokemuksia, joita haastateltavilla on esimerkiksi kaikille suunna-
tuista kunnan sosiaalipalveluista ja Kelan palveluista, vaan olen ottanut huomioon ne 
palvelut ja kokemukset, joita aineistosta nousi esiin.. 
Tutkielmani on luonteeltaan laadullinen. Tuon tarkasteltaviksi tutkittavien subjektiivisia 
kokemuksia ja niiden kautta analysoin vammaisten ihmisten kokemuksia palvelujärjes-
telmästä ilmiötasolla. Koska analysoin ihmisten kokemuksia, tutkielma voidaan nähdä 
osana kokemuksen tutkimuksen vahvistuvaa tendenssiä. Varsinaisesta yhteistoiminnalli-
sesta tai osallistavasta tutkimuksesta (esim. Hyväri & Rissanen 2014) tai käytäntötutki-
muksesta (esim. Saurama & Julkunen 2009) ei kuitenkaan ole kyse, sillä kokemuksiaan 
kuvaavat henkilöt eivät ole mukana tutkielman teon kaikissa vaiheissa. He ovat tässä 
tutkielmassa informantin roolissa. Tutkielma hyödyntää palvelujen käyttäjien kokemuk-
sia sekä kokemusasiantuntijuutta ja avaa niiden avulla vammaisten ihmisten kokemus-
tietoa palvelujärjestelmästä.  
Tuomen ja Sarajärven (2009) mukaan laadullinen tutkimus on tutkimustyypiltään em-
piiristä ennemmin kuin teoreettista, sillä aineiston tarkastelu ja argumentointi on saman-
kaltaista kuin empiirisessä analyysissa. Laadullinen tutkimuskaan ei kuitenkaan voi hy-
lätä teoriaa menettämättä tutkimuksen statusta. Koska tutkija tekee menetelmälliset va-
linnat oman tietonsa ja ymmärryksensä nojalla, ei tutkimus voi koskaan olla täysin ob-
jektiivista. (Tuomi & Sarajärvi 2009, 19–22; Eskola & Suoranta 1998, 21.) Laadulli-
sessa tutkimuksessa tutkijan asema on merkityksellisempi kuin tilastollisessa tutkimuk-
sessa, sillä se tarjoaa tutkijalle vapautta ja joustavuutta tutkimuksen suunnittelussa ja to-
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teutuksessa. Samalla se edellyttää, että tutkija perustelee valintansa huolellisesti. (Es-
kola ja Suoranta 1998, 20) Tutkijan merkitys korostuu myös erityisesti käytettäessä me-
netelmänä haastattelua, sillä haastattelija on suorassa vuorovaikutuksessa tutkittavan 
kanssa (Hirsjärvi, Remes & Sajavaara 2014, 204). 
Haastateltavieni joukko on kohtuullisen pieni ja tämän vuoksi tutkielman tuloksia ei voi 
yleistää kovinkaan laajalti. Hirsjärven ym. (2014, 232) mukaan tutkijan tarkka selostus 
tutkimuksen toteuttamisen kaikista vaiheista sekä kaikkien tehtyjen valintojen huolelli-
nen perustelu lisää tutkimuksen luotettavuutta. Olen pyrkinyt tutkielmaa tehdessä ai-
neiston kuvaamisen ja havaintojen tarkkuuteen, huolellisuuteen ja perusteltuihin mene-
telmällisiin valintoihin, jotta tutkielmani olisi mahdollisimman luotettava omassa laa-
juudessaan. Apuna tutkielman luotettavuuden rakentamisessa olen käyttänyt Tuomen ja 
Sarajärven (2009, 140–141) aiempien tutkimusten ja totuusteorioiden perusteella kokoa-
maa listaa laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kannalta tärkeistä seikoista. 
Koska työskentelen itse vammaissosiaalityössä, minulle on kertynyt käytännön koke-
musta ja tietoa vammaisten palveluista työntekijän näkökulmasta. Arvioin tästä olleen 
hyötyä tutkielman teossa ja haastateltavien ja haastatteluaineiston ymmärtämisessä. Sa-
malla olen joutunut jonkin verran haastamaan omia käsityksiäni ja työntämään omia en-
nakkoajatuksiani ja -oletuksiani taka-alalle antaakseni tilaa haastateltavien omille koke-
muksille ja kertomalle. 
3.2.1 Haastatteluaineiston keruu 
Keräsin haastatteluaineiston marraskuun 2015 ja huhtikuun 2016 välisenä aikana. Haas-
tattelin tutkielmaa varten yhdeksää vammaista tai pitkäaikaissairasta henkilöä. Heistä 
yhtä lukuun ottamatta kaikki olivat vammaispalvelujen asiakkaita ja saivat vähintään 
yhtä vammaispalvelulain nojalla vaikeavammaiselle subjektiivisen oikeuden nojalla 
myönnettävää palvelua. Heistä kahdeksalla oli synnynnäinen tai varhaislapsuudessa to-
dettu vamma tai sairaus ja yksi oli vammautunut nuorella aikuisiällä. Osa haastatelta-
vista asui palveluasumisyksiköissä ja osalla oli vuokra-, omistus- tai muu asunto ylei-
siltä markkinoilta. Suurin osa haastateltavista asui pääkaupunkiseudun ja Etelä-Suomen 
alueella. Haastattelut tehtiin pääsääntöisesti haastateltavien kotona. Yksi haastateltavista 
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asui muualla Suomessa, mutta saimme sovittua hänen haastattelunsa pääkaupunkiseu-
dulle hänen muun lähistölle suuntautuneen vierailunsa yhteydessä. Hänen haastattelunsa 
toteutimme kahvilassa. 
Koska haastateltavia ei etenkään alkuvaiheessa ollut löytyä, päädyin laajentamaan po-
tentiaalisten haastateltavien määrää nostamalla ikärajaa. Alun perin tarkoituksena oli 
haastatella enintään noin 30-vuotiaita henkilöitä, mutta lopulta haastateltavieni ikä vaih-
teli yhdeksästätoista ikävuodesta päälle neljäänkymmeneen ikävuoteen. Lähes kaikki 
tutkielmaa varten haastatellut olivat kuitenkin haastatteluhetkellä noin 20–30 -vuotiaita. 
Haastateltavien löytäminen osoittautui hitaaksi ja vaikeaksi. Haastateltavien löytämistä 
olisi voinut helpottaa se, jos olisi ollut mahdollisuus kertoa mahdollisille haastateltaville 
tutkimuksesta kasvokkain. Haastateltavien saamiseksi olin yhteydessä lukuisiin eri vam-
maisyhdistyksiin sekä useisiin Uudenmaan ja Etelä-Suomen alueella sijaitseviin palve-
luasumisyksiköihin, jotta yhdistykset välittäisivät tietoa tutkimuksesta jäsenistölleen ja 
palveluasumisyksiköt niissä asuville vaikeavammaisille henkilöille. Lisäksi laitoin itse 
ilmoituksia eri vammaisyhdistysten Facebook-sivuille ja verkkosivujen keskustelufoo-
rumeille. Haastateltavat olivat minuun yhteydessä pääosin sähköpostitse. Muutaman 
haastateltavan kohdalla sain heidän yhteystietonsa asumisyksiköiden henkilökunnalta ja 
olin heidän luvallaan heihin yhteydessä puhelimitse tai sähköpostitse haastattelusta so-
piaksemme.  
Kun haastateltavia ei yhdistysten ja palveluasumisyksiköiden kautta löytynyt, olin yh-
teydessä kahteen suureen pääkaupunkiseudun kaupunkiin ja tiedustelin niiltä mahdolli-
suutta siihen, että vammaispalvelujen työntekijät kertoisivat asiakkailleen mahdollisuu-
desta päästä haastateltavaksi tutkielmaan. Kaupungit suhtautuivat myönteisesti, mutta 
tällä tavoin eteneminen edellytti tutkimuslupien hakemista. Hain tutkimusluvat joulu-
kuun 2015 ja tammikuun 2016 aikana. Kaupunkien kautta en kuitenkaan saanut yhtään 
haastateltavaa. Tutkimusluvat eivät olleet tarpeen lukuun ottamatta näitä kahta yhteis-
työkaupunkiani, koska haastattelin vammaisia henkilöitä yksilöinä eikä tutkimus koh-
dentunut minkään tietyn asumisyksikön tai kunnan palveluihin. Koska haastateltavani 




Tehokkaimmaksi tavaksi löytää haastateltavia osoittautui lopulta tiedottaminen pro 
gradu -tutkielmastani Vammaisfoorumin sähköpostilistalla. Tätä kautta sain useita yh-
teydenottoja sähköpostitse ja puhelimitse ja suurin osa näistä yhteyttä ottaneista henki-
löistä päätyi myös haastateltavaksi. Parin yhteyttä ottaneen henkilön kanssa totesimme 
yhdessä, etteivät he kuitenkaan olleet esimerkiksi ikänsä puolesta täysin viiteryhmää ja 
erään mahdollisen haastateltavan kanssa esteeksi tuli lopulta välimatka. 
Lähetin haastateltavilleni ennen haastattelua informaatiokirjeen, joka sisälsi myös haas-
tattelun teemat, jotta haastateltavat pystyisivät ennalta tutustumaan teemoihin ja orien-
toitumaan haastatteluun. Informaatiokirjeessä pyysin haastateltaviani myös pohtimaan 
valmiiksi jonkin erityisen hyvällä tavalla sekä erityisen huonolla tavalla mieleen jääneen 
kokemuksen palvelujärjestelmässä asioinnista. Haastateltavat olivat valmistautuneet 
haastatteluun vaihtelevasti. Osa oli tutustunut teemoihin huolellisesti ja pohtinut val-
miiksi jonkin erityisen palvelukokemuksen. Toiset eivät olleet juuri pohtineet teemoja 
etukäteen. Valmistautuminen ei ollut kuitenkaan millään tavoin ehdoton edellytys haas-
tattelulle ja pääsimme hyvin käsiksi teemoihin kaikkien haastateltavien kanssa. 
Haastatteluun menetelmänä liittyy etujen lisäksi myös ongelmia (Hirsjärvi ym. 2014, 
206), jotka tulivat esiin myös tätä tutkielmaa tehtäessä. Haastattelu on ajallisesti aikaa 
vievä menetelmä (mt., 206), ja haastattelujen lisäksi tätä tutkielmaa tehdessä aikaa vei 
aikataulujen suunnittelu ja sopiminen sekä haastateltavien etsiminen. Haastattelijan roo-
lin omaksuminen ja siihen perehtyminen on myös aikaa vievää (mt., 206), ja huomasin 
haastattelujen edetessä, että ensimmäisissä haastatteluissa en osannut ottaa huomioon 
kaikkia niitä seikkoja kuin myöhemmissä haastatteluissa, vaikka en ollut ensimmäistä 
kertaa elämässäni haastatteluja tekemässä. Myönteistä on, että pystyin hyödyntämään ja 
ottamaan huomioon kokemuksia ensimmäisistä haastatteluista myöhempiä tehdessäni. 
Tallensin haastattelut digitaalisella sanelimella. Yksi haastateltavista kommunikoi pu-
heen sijaan kirjoittaen ja tästä haastattelusta minulle jäi äänitallenteen lisäksi haastatel-
tavan tallentama tekstitiedosto hänen vastauksistaan. Haastattelujen kesto vaihteli noin 
tunnista puoleentoista tuntiin. Litteroidessani pyrin siirtämään nauhoitetut haastattelut 
tekstiksi mahdollisimman tarkasti sanasta sanaan. Jonkin verran karsin aineistosta eri-
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tyisesti omia täytesanojani saadakseni haastateltavien kommentit ja kertoman mahdolli-
simman yhtenäiseen muotoon. Litteroitua haastatteluaineistoa kertyi yhteensä 269 sivua 
fontilla Times New Roman, fonttikoolla 12 ja rivivälillä 1,5. 
3.3 Tutkimuseettiset kysymykset 
Tutkielmassa olen noudattanut tutkimuksenteon eettisiä periaatteita. Eettisten periaattei-
den mukaisesti olen huolehtinut haastateltavien anonymiteetistä tutkielmaa kirjoittaes-
sani ja aineistoa analysoidessani (Eskola & Suoranta 1998, 52–60). Tutkimuseettisen 
neuvottelukunnan ohjeiden mukaan haastateltavien informointi on oleellista. Informoin-
nin vähimmäisvaatimukset ovat, että haastateltavat saavat tietoonsa tutkijan yhteystie-
dot, tutkimuksen aiheen, aineistonkeruun konkreettisen toteutustavan ja arvioidun ajan-
kulun, kerättävän aineiston käyttötarkoituksen, jatkokäytön ja mahdollisen arkistoinnin 
sekä tietävät, että osallistuminen on vapaaehtoista (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 
2009, 13).  Nämä seikat ovat toteutuneet tämän tutkielman teossa. 
Pyrin antamaan haastateltavilleni riittävän informaation ennen haastattelua varmista-
malla, että he olivat lukeneet tiedotteen, jolla etsin haastateltavia. Niille, jotka eivät ol-
leet nähneet alkuperäistä tiedotetta, toimitin tiedotteen ennen haastattelua kirjeitse tai 
sähköpostitse. Informaatiokirjeessä selvitin, mitä tarkoitusta varten heitä haastatellaan, 
miten haastatteluja tullaan käyttämään ja millä tavoin tutkielma julkaistaan.  
Tutkimuseettisen neuvottelukunnan mukaan oleellista on myös varmistua siitä, että 
haastateltavat ovat ymmärtäneet ja suostuneet osallistumaan tutkimukseen ja että he tie-
tävät osallistumisen olevan vapaaehtoista. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009, 4–
11.) Ennen haastattelua toimitettavan tiedotteen lisäksi pyysin jokaista haastateltavaani 
vielä ennen haastattelua lukemaan ja allekirjoittamaan suostumuslomakkeen, jolla he 
antoivat suostumuksensa haastattelulle ja omasta haastattelustaan syntyneen aineiston 
käytölle. 
Olen tutkielman teossa sitoutunut säilyttämään haastateltavien anonymiteetin ja huoleh-
timaan siitä, ettei tutkittavien yksityisyydensuoja vaarannu. Haastatteluaineisto ja siihen 
liittyvät tiedot on säilytetty ja suojattu siten, että muilla kuin minulla ei ole ollut pääsyä 
niihin. Jo aineistoa litteroidessani olen pyrkinyt häivyttämään tarkimmat tunnistetiedot, 
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kuten haastateltavan tai perheenjäsenien nimet. Analyysivaiheessa ja aineiston osia tut-
kielmaan siirtäessäni olen häivyttänyt aineistosta myös muun muassa mainitut haastatel-
tavien nykyiset tai entiset kotikunnat sekä diagnoositiedot. Tarvittaessa haastateltavien 
anonymiteetin säilyttämiseksi olen myös muuttanut joitakin puhekielen ilmauksia yleis-
kielisiksi, säilyttäen kuitenkin asiasisällön muuttumattomana.  Olen sitoutunut hävittä-
mään sekä äänitetyn että litteroidun aineiston tutkielman hyväksymisen jälkeen.  
Vaikka tutkielmani aihepiiri käsittelee vammaisten kokemuksia palvelujärjestelmästä, 
joka sinänsä on yleisluontoinen aihe, on tarkoituksenani ollut saada melko syvällisesti 
tietoa haastateltavien kokemuksista. Tästä johtuen olen pitänyt tärkeänä muistaa kohte-
liaisuus ja ymmärtäväisyys haastattelutilanteissa sekä se, että esimerkiksi kiusallisen tai 
syrjivän palvelukokemuksen tai esimerkiksi vammautumiseen liittyvien asioiden tarkas-
telu voi aiheuttaa monenlaisia reaktioita haastateltavissa. Tämän vuoksi sensitiivisyys ja 
haastateltavien tunteiden huomioiminen on ollut haastattelujen keskeistä, sillä en mis-
sään nimessä halunnut loukata haastateltaviani tai asettaa heitä epämukavaan ja ahdista-
vaan tilanteeseen. Vahingoittamisen välttämistä on käsitelty Tutkimuseettisen neuvotte-
lukunnan ohjeissa, joissa muistutetaan eettisestä toiminnasta haastattelutilanteissa, kuten 
myös tutkittavia kunnioittavasta kirjoittamistavasta (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 
2009, 7). Vammaisuudesta ja vammautumisesta kirjoittaessani olen pyrkinyt olemaan 
huolellinen sanavalinnoissa ja tavoissa ilmaista asioita, kuten aina tulisi olla, kun kirjoit-
taa ihmisten henkilökohtaisista ominaisuuksista ja kokemuksista, ehkä aroistakin sellai-
sista. 
3.4 Haastattelujen analysointi aineistolähtöisen sisällönanalyysin 
avulla 
Pertti Alasuutari (1999) kutsuu laadullisen tutkimuksen ensimmäistä vaihetta havainto-
jen pelkistämiseksi, jossa aineistoa tarkastellaan kiinnittämällä huomiota tutkimuksen 
kysymyksenasettelun kannalta olennaiseen. Pelkistämisellä tavoitellaan havaintomäärän 
karsimista havaintojen yhdistämisellä. Havainnoille etsitään yhteisiä piirteitä tai nimittä-
jiä, jotka kuvaavat samaa aineistossa esiintyvää ilmiötä tai ilmiöitä. (Mt., 39–48.) 
Koska tarkoituksenani on ollut tutkia vammaisten henkilöiden kokemuksia, valitsin ana-
lyysin lähestymistavaksi aineistolähtöisen sisällönanalyysin. Kyseessä on hyvin pitkälti 
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induktiivinen päättely, jossa edetään yksittäisistä havainnoista yleisempiin väitteisiin 
(Eskola & Suoranta 1998, 83, Hirsjärvi & Hurme 2001, 136). Tuomen ja Sarajärven 
(2009, 108) mukaan aineistolähtöinen analyysi voidaan jakaa karkeasti kolmeen vaihee-
seen, jotka ovat aineiston pelkistäminen, ryhmittely ja teoreettisten käsitteiden luomi-
nen.  
Hirsjärven ja Hurmeen (2001, 135) mukaan analyysivaihe on monelle tutkijalle erityi-
sen aikaa vievä ja haastava prosessi ja etukäteen tutkijat saattavat luoda itselleen varsin 
epärealistisia aikatauluja. Huomasinkin tätä tutkielmaa tehdessäni, että olin arvioinut 
analyysin tekemiseen käytettävän ajan huomattavasti lyhyemmäksi kuin se lopulta oli. 
Aineiston pelkistäminen ja ryhmittely eivät tapahtuneet hetkessä ja pelkistämisen tapa 
sekä ryhmittelyt muuttuivat analyysin aikana. 
Aloitin analyysin jossain määrin jo haastattelujen aikana ja niitä litteroidessani havain-
toja ja muistiinpanoja tehden (esim. Hirsjärvi & Hurme 2001, 136). Aineiston litteroi-
tuani luin aineistoa aktiivisesti läpi (Hirsjärvi & Hurme 2001, 143) Lähdin varsinaisen 
analyysin (Hirsjärvi & Hurme 2001, 137) alkuvaiheessa käymään aineistoa läpi aineis-
tolähtöisesti poimien sieltä haastateltavien mainintoja mistä tahansa kohtaamisista tai 
kokemuksista, jotka liittyivät palvelujärjestelmässä asiointiin samalla karsien tutkielman 
kannalta epäoleellista aineistoa. Karsittuani epäoleellisen tällä menetelmällä pois, aloin 
käydä aineistoa ja siitä tekemiäni muistiinpanoja läpi siten, että luokittelin eri aihealu-
eita omiksi kokonaisuuksiksi hyödyntäen erityisesti alkuperäisiä haastatteluteemoja ja 
määrittelemiäni tutkimuskysymyksiä sekä osin aineistoa itsessään ja siitä kummunneita 
asioita. Pyrin löytämään samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia eri haastateltavien koke-
muksista pystyäkseni muodostamaan yleiskuvan haastateltavien kokemuksista. Poimin 
aineistosta myös yksittäisiä kokemuksia, jotka nousivat yksittäisen haastateltavan pu-
heessa merkityksellisiksi. Tästä etenin aineiston uudelleenjärjestelyyn tekemieni ha-
vaintojen ja luokittelun pohjalta. 
Käytin aineiston pelkistämisessä Tuomen ja Sarajärven (2009, 109–110) kuvaamaa ta-
paa, jossa aineistosta etsitään ja listataan tutkimustehtävän kysymyksiä kuvaavia ilmai-
suja ja puetaan niitä pelkistetyiksi ilmauksiksi. En käyttänyt analysoinnissa mitään eri-
tyistä tekstianalyysiohjelmaa, mutta käytin apunani muun muassa Wordin haku-toimin-
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toja sekä taulukointia sekä leikkaa ja liimaa -toimintoja aineistoa järjestellessäni ja tee-
moitellessani (esim. Hirsjärvi & Hurme 2001, 141, 173). Analyysin edetessä aloin myös 
yhdistää havaintojani aiempiin tutkimustuloksiin. Analyysin lopputuloksena päädyin si-
sältölähtöisesti kokoamaan havaitsemani luokat teemoihin, jotka jaottelin niitä kuvaa-
vien yläotsikoiden alle. Sisällytin kokemusnäkökulmiin myös lapsuudenkodista it-
senäistymisen taustatekijöiden kuvaamisen. Irrotin vanhemmilta saatua tukea koskevat 
havainnot omaksi yläteemakseen, sillä vaikka ne eivät suoraan liittyneet tutkimuskysy-
myksiini, pidin tärkeänä nostaa nämä havainnot erikseen esiin. Olen havainnollistanut 
tekemääni jaottelua alla olevan taulukon avulla. 
Taulukko 2. Aineiston jäsentäminen teemoihin 
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Tulosten pohjustamiseksi kuvailen aluksi aineiston valossa haastateltavien elämäntilan-
netta ja itsenäistymistä lapsuudenkodista sekä sen taustoja. Laadullisen aineiston ana-
lyyseja on arvosteltu liiallisesta kuvailusta varsinaisen tulkinnan jäädessä vähemmälle 
(Eskola & Suoranta 1998), vaikkakin aineiston kuvaileminen on perusta analyysille ja 
perustuu tutkijan tekemille valinnoille (Hirsjärvi & Hurme 2001, 145–146). Katson 
tässä tutkielmassa taustojen kuvaamisen olevan oleellista tutkielman syvällisempien tu-
losten ja johtopäätösten ymmärtämisen kannalta. Etenen kuvailevasta analyysista mää-
rittelemään vammaisten henkilöiden ja palvelujärjestelmän välistä suhdetta haastatelta-
vien kokemusten kautta. Tulosten loppupuolella keskityn haastateltavien kokemuksiin 
myönteisistä ja kielteisistä kohtaamisista palvelujärjestelmässä pohtien niiden yhtäläi-
syyksiä ja eroja sekä sitä, mitkä seikat vaikuttavat myönteisen tai kielteisen kokemuk-
sen syntymiseen. 
4.1 Palvelujärjestelmä itsenäisen elämän tukena 
4.1.1 Lapsuudenkodista itsenäistymisen taustoja 
Haastateltavat olivat muuttaneet kotoa 17–26 -vuotiaina, suurin osa heistä noin 20-vuo-
tiaina. Tämä noudattelee pitkälti samaa trendiä kuin nuorten muuttaminen lapsuudenko-
dista valtakunnallisesti. Suomalaiset nuoret muuttavat lapsuudenkodista verrattain aikai-
sin ja ainakin viime vuosiin saakka kotoa muutto on vain aikaistunut. Vuonna 2007 
enää alle kolmannes 21-vuotiaista asui lapsuudenkodissaan (Nikander 2009).  
Kaikkien haastattelemieni henkilöiden itsenäistyminen lapsuudenkodista oli tapahtunut 
heidän omasta aloitteestaan ja toiveestaan. Samoin keskustelut eri asumisvaihtoehdoista 
olivat hyvin pitkälti lähtöisin vammaisesta henkilöstä itsestään, eivät niinkään työnteki-
jöistä. Syyt muuttoon olivat hyvin samankaltaisia kuin ei-vammaisilla nuorilla. Joillakin 
syynä oli muutto opiskelujen perässä, toisilla tarve ylipäätään muuttaa pois vanhempien 
luota ja mahdollisesti kotipaikkakuntaa isompaan kaupunkiin. Haastateltavista yhtä lu-
kuun ottamatta kukaan ei ollut oikeastaan keskustellut lapsuudenkodista poismuutosta 
kenenkään työntekijän kanssa ennen kuin muutto oli jo melko ajankohtainen.  
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Vain yksi haastateltavistani kertoi olleensa kunnan järjestämässä asumisharjoittelussa 
ennen itsenäisesti asumaan muuttoa. Osalla oli kuitenkin ennen omaan asuntoon muut-
toa kokemuksia asumisesta ammattioppilaitoksen opiskelija-asuntolassa jo alaikäisenä. 
Tämä koski lähinnä niitä nuoria, jotka olivat opiskelleet joko valmentavilla linjoilla tai 
tutkintotavoitteisilla linjoilla erityisoppilaitoksissa. Välimatka oppilaitoksen asuntolasta 
lapsuudenkotiin vaihteli muutamasta kymmenestä kilometristä satoihin kilometreihin.  
Myös vammattomien nuorten kohdalla on melko tavallista, että he joutuvat opiskelun 
perässä muuttamaan pois lapsuudenkodistaan ja kotipaikkakunnaltaan, etenkin harvaan 
asutuilla seuduilla. Erityisoppilaitoksessa opiskelevan nuoren kohdalla tämä tulee kui-
tenkin eteen vammatonta nuorta herkemmin, sillä erityisoppilaitoksia on vähemmän 
kuin yleisiä oppilaitoksia. Asuntola-asumista ei kuitenkaan välttämättä pidetä huonona 
vaihtoehtona. Yhden haastateltavan mukaan se tuki itsenäistymistä, sillä asuntolassa 
asuessa oppi aiempaa itsenäisemmin hoitamaan omia asioitaan. 
Yhdellä haastateltavistani oli kokemusta poissa kotoa asumisesta jo peruskouluikäisenä. 
Hän oli 5-vuotiaasta saakka asunut viikot valtion erityiskoulun oppilaskodissa. Koke-
mus oli hänen mukaansa varsin pelottava. Ottaen huomioon 5-vuotiaan lapsen kehityk-
sellisen tason, voivat toistuvat pitkähköt erot vanhemmista vaikuttaa lapsen turvallisuu-
den tunteeseen, vaikka ei ole enää kyse ikävaiheesta, jossa kiintymyssuhde syntyy (mm. 
Keltikangas-Järvinen 2012, 26). Kyseisellä haastateltavalla oli kertomansa mukaan ollut 
nuoruusiästä lähtien myös voimakasta masennus- ja ahdistusoireilua. Tässä tutkielmassa 
on mahdotonta tehdä syy-seurauspäätelmiä vanhemmista erossa olon ja myöhempien 
psyykkisten oireiden välille tai sulkea pois muita syitä, mutta on mahdollista, että näillä 
asioilla on yhteyttä. 
4.1.2 Palvelut itsenäisen elämän mahdollistajina 
Haastateltavat olivat yhtä lukuun ottamatta asiakkaina kunnan vammaispalveluissa. 
Haastateltavista neljä asui haastatteluhetkellä ympärivuorokautisen palveluasumisen pii-
rissä asumispalveluyksikössä. Loput viisi asuivat tavallisissa vuokra-, asumisoikeus- tai 
omistusasunnoissa. Yksi asumispalveluissa asuneista henkilöistä oli jonkin aikaa asunut 
myös vuokra-asunnossa henkilökohtaisen avun turvin. Yhtä lukuun ottamatta kaikilla 
haastateltavilla oli erilaisia palveluja itsenäisen elämän tueksi. Henkilökohtaista apua oli 
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myönnetty kahdeksalle yhdeksästä haastateltavasta ja näillä kaikilla kahdeksalla oli käy-
tössään myös kuljetuspalvelut. Muutaman haastateltavan kotiin oli tehty asunnon muu-
tostöitä. Näkövammaiset haastateltavat olivat ainakin jossain vaiheessa elämäänsä saa-
neet liikkumistaidon ohjausta kerran tai useammin. 
Haastateltavista seitsemän sai Kelan tukemaa kuntoutusta ja suurimmalla osalla heistä 
kuntoutus oli fysioterapiaa.  Kunnan tai erikoissairaanhoidon lääkinnällisen kuntoutuk-
sen myöntämiä erilaisia apuvälineitä oli lähes kaikilla haastateltavilla. Osalla oli myös 
Kelan myöntämiä apuvälineitä esimerkiksi opiskeluun, kuten pistenäytöllä ja ruudunlu-
kuohjelmalla varusteltu tietokone näkövammaiselle. Muutamat olivat pitkäaikaisesti eri-
koissairaanhoidon piirissä, ja osa oli ollut erikoissairaanhoidon piirissä jossain vai-
heessa elämäänsä. Suurimmalla osalla pääosa sairauden- ja terveydenhoidosta tapahtui 
kuitenkin perusterveydenhuollossa. 
Taloudelliset etuudet vaihtelivat haastateltavien elämäntilanteesta riippuen. Tarkkaa 
kartoitusta taloudellisista etuuksista en pystynyt tekemään, sillä kaikki haastateltavat ei-
vät muistaneet, mitä kaikkia etuuksia saivat. Osalla oli pääasiallisena tulona työkyvyttö-
myyseläke ja sitä täydentämässä kansaneläke. Yhdelle haastateltavalle eläke on myön-
netty määräaikaisena kuntoutustukena. Ainakin yksi haastateltavaa sai opintorahaa ja 
ainakin yksi opiskeli nuoren kuntoutusrahan turvin. Asumistukea tai asumislisää sai 
suurin osa haastateltavista. Suurella osalla haastateltavista oli oikeus myös Kelan vam-
maistukeen tai eläkkeensaajan hoitotukeen. Ainakin yksi haastateltavista haki lisäksi 
toimeentulotukea säännöllisesti. 
Pääsääntöisesti senhetkiset itsenäisen elämän tukipalvelut koettiin riittäviksi ja haasta-
teltavat kertoivat olevansa palveluihin kokonaisuutena kohtuullisen tyytyväisiä. Yksit-
täisten palvelujen osalta jotkut toivat esiin, että toivoisivat esimerkiksi lisää henkilökoh-
taisen avun tunteja tai parempaa resursointia asumispalveluihin. Myös kuljetuspalvelu-
matkojen määrä oli parin haastateltavan kokemuksen mukaan heille riittämätön. Osa 
haastateltavista koki, että palveluja järjestettäessä ei ollut riittävästi otettu huomioon 
heidän yksilöllistä tarvettaan. Yksi haastateltava kuvasi tärkeimpänä seikkana itsenäisen 
elämän kannalta, että käytännön arjessa pakolliset tukitoimet toimivat. 
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H2: ”…arjen asioitten toimivuus, et semmoset mitkä pitäis olla just rutiinia ja 
semmosii, just vaikka ne kaikki taksikyydit ja se asumispalvelu, et niissä semmo-
sissa jokapäiväisissä jutuissa, et niitä ei ainakaan tarvii mitenkään vääntää. Et 
normaalielämä ei vaadi sen suurempaa semmosta kapasiteettia, sen pyörittämi-
nen.” 
Palveluasumiseen oltiin pääsääntöisesti tyytyväisiä. Tämä riippui kuitenkin hyvin paljon 
siitä yksiköstä, jossa henkilö asui ja siitä, oliko paikka järjestynyt heidän toiveidensa 
mukaisesta yksiköstä. Palveluasumisen piirissä asuvat henkilöt joutuvat arjessaan ole-
maan monien työntekijöiden avustamana, joita he eivät itse ole voineet valita. Tämä 
tuotti jonkin verran kielteisiksi koettuja kokemuksia, kun kaikkien työntekijöiden 
kanssa asiat eivät sujuneet yhtä mutkattomasti ja omassa kodissa joutuu mukautumaan 
eri työntekijöiden erilaisiin toimintatapoihin ja mielipiteisiin siitä, miten asiat tulisi hoi-
taa. Yksi haastateltava toi esiin, että palveluasumisessa työntekijät saattoivat joskus toi-
mia hänen toivomustensa vastaisesti ja alkaa esimerkiksi järjestellä asuntoa. Hän kertoi 
ymmärtävänsä, että työntekijät tarkoittavat vain hyvää, mutta hän koki toimintatavan 
silti häiritsevänä, koska kyseessä on hänen oma kotinsa. Hänestä oli hyvin vaikea huo-
mauttaa asiasta, koska pelkäsi sen vaikuttavan hänen saamaansa apuun. Yksi haastatel-
tava pohti, että sellaiset henkilöt, jotka eivät ole palveluasumisessa asuneet, eivät joudu 
koskaan kohtaamaan ja miettimään tämän kaltaisia asioita. 
Toisaalta yksi haastateltava kertoi valinneensa nimenomaan palveluasumisen yksikössä 
sen sijaan, että apu olisi järjestetty hänelle muuhun asuntoon henkilökohtaisena apuna. 
Hän koki, että henkilökohtaisen avun käyttö koko avustamistarpeeseen olisi tarkoitta-
nut, että hänen kotonaan olisi jatkuvasti toinen henkilö. Palveluasumisessa hän koki hä-
nellä olevan enemmän rauhaa. Palveluasuminen sai yhdeltä haastateltavalta kritiikkiä 
siitä, että edelleen suurin osa yksiköistä on pelkästään vammaisille henkilöille suunnat-
tuja. Hän toivoi enemmän integraatioajatuksen mukaisesti sellaisia asumismuotoja, 
jossa erilaiset ihmiset asuvat samoissa taloissa ja ovat vuorovaikutuksessa toistensa 
kanssa. 
Yleisesti ottaen henkilökohtainen apu koettiin hyväksi ja aidosti itsenäisyyttä mahdollis-
tavaksi ja tukevaksi palveluksi. Henkilökohtaisen avun määrän osa haastateltavista koki 
kuitenkin liian pieneksi tarpeeseensa nähden. Yksi haastateltavista kertoi, että joutui 
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tarkkaan miettimään esimerkiksi harrastus- ja vapaa-ajan toiminnot ja jättämään osan 
asioista tekemättä, koska avustajatunteja ei ollut riittävästi. Yksi haastateltava toi esiin, 
että joissain asioissa henkilökohtainen apu oli myös passivoinut häntä ja vähentänyt jon-
kin verran itsenäistä asioiden hoitamista. 
Henkilökohtaisessa avussa osa koki työnantajana toimimisen haasteelliseksi. Vammais-
palvelulain mukaan kunta voi järjestää henkilökohtaisen avun joko korvaamalla avusta-
jan palkkaamisesta aiheutuvat kustannukset, antamalla asiakkaalle palvelusetelin henki-
lökohtaisen avun ostamiseksi tai hankkimalla palvelun julkiselta tai yksityiseltä palve-
luntuottajalta tai järjestämällä palvelun itse (Vammaispalvelulaki 8 d §). Järjestämista-
voista yleisin on palkkauskustannusten korvaaminen, jolloin avustettava henkilö toimii 
itse avustajansa työnantajana, joskin muut järjestämistavat ovat jonkin verran yleisty-
neet viime vuosina (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014, 5). 
Avustajiensa työnantajana toimivat haastateltavat toivoivat vahvempaa neuvontaa ja oh-
jausta työnantajana toimimiseen alkuvaiheessa. Osalla oli ollut avustaja heidän olles-
saan alaikäisiä, jolloin heidän vanhempansa olivat jo aiemmin toimineet avustajien 
työnantajina ja pystyivät auttamaan esimerkiksi työsopimusten solmimisessa. Useimmat 
olivat saaneet jonkinlaista neuvontaa ja esimerkiksi valmiit työsopimuslomakkeet, 
mutta haastateltavien kertoman mukaan heidän oli oletettu selviävän työnantajuudesta 
alusta lähtien melko itsenäisesti. Toisaalta haastateltavien vastausten perusteella neu-
voja oli saanut kysyttäessä, joten sikäli kunnat olivat täyttäneet ohjaus- ja neuvontavel-
vollisuutensa. 
Yksi haastateltavista totesi, että työnantajana toimiminen on haastavaa siksi, että työn-
antajana tulee tietää paljon niin työntekijän kuin työnantajankin velvollisuuksista. Haas-
tavaksi hän kertoi kokevansa myös sen, että tiiviissä avustettavan ja avustajan välisessä 
suhteessa syntyy helposti myös ystävyyssuhde, jolloin voi olla vaikea puhua suoraan, 
jos jokin asia työsuhteessa ei toimi. Haastateltava kertoi, että eräs hänen työntekijänsä ei 
esimerkiksi ollut tohtinut suoraan sanoa, ettei pysty jatkamaan töitä, vaan oli ilmoittanut 
asiasta viestillä hieman ennen työvuoron alkua. Tämän kaltaisissa tilanteissa työnantaja 
voi kokea olevansa epäonnistunut, kuten haastateltavalleni oli käynyt. Yksi haastatel-
tava toi myös esiin, että sijaisten löytäminen on joskus todella vaikeaa ja avun järjestä-
minen jää niissä tilanteissa asiakkaan omalle vastuulle. 
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Henkilökohtaisen avun lisäksi kuljetuspalvelut ja niiden toimivuus koettiin hyvin tärke-
äksi osaksi arjen sujumista. Monelle liikuntavammaiselle haastateltavalle kuljetuspalve-
lut eli käytännössä taksin käyttäminen kodin ulkopuolella liikkuessa on ainoa keino 
päästä esimerkiksi töihin tai kouluun ja hoitaa arjen asioita. Samoin näkövammaiset 
henkilöt kokivat kuljetuspalvelun erittäin tärkeäksi osaksi arkea silloin, kun kodin ulko-
puolinen asiointi kohdentuu tuttujen reittien ulkopuolelle. Kuljetuspalveluihin suurin 
osa niitä käyttävistä haastateltavista oli tyytyväinen, mutta haastateltavat olisivat toivo-
neet enemmän yksilöllisen tilanteen huomiointia ja harkintaa matkojen määrää päätettä-
essä. Suurin osa heistä sai kuljetuspalvelumatkoja lain asettaman vähimmäismäärän 
kahdeksantoista yhdensuuntaista matkaa kuukaudessa (Vammaispalveluasetus 
759/1987, 6 §), mutta se ei kaikkien kohdalla kattanut tarvetta esimerkiksi harrastuksiin 
pääsemiseksi tai rajasi kodin ulkopuolisen liikkumisen hyvin vähäiseksi. 
Osassa haastatteluista tuli esiin nykylainsäädännön edellyttämä palvelujen kilpailuttami-
nen, joka koskee myös sosiaali- ja terveyspalveluja. Yksi haastateltava kritisoi kilpailut-
tamista ja sen vaikutusta asiakkaan asemaan. Hän kertoi ennen nykyiseen asuinpaik-
kaansa muuttamista löytäneensä itselleen mieluisan palveluasumisyksikön, joka oli si-
jainniltaan hyvä ja vuokra oli kohtuullinen. Kunta oli kuitenkin kilpailuttanut asumis-
palvelut eikä kunta sen vuoksi voinut ostaa palvelua kyseiseltä yksiköltä, joka ei ollut 
joko pärjännyt kilpailutuksessa tai lainkaan osallistunut siihen. Kunta osoitti haastatelta-
valle palveluasumispaikan yksiköstä, joka muutoin sopi kohtuullisesti hänen tarpei-
siinsa, mutta jonka vuokra oli huomattavan paljon suurempi kuin siinä yksikössä, johon 
hän olisi halunnut muuttaa. Kunnan tekemässä kilpailutuksessa ei ollut huomioitu asiak-
kaalle maksettavaksi tulevaa vuokraa, vaan ainoastaan ne maksut, jotka kunnalle tulevat 
maksettaviksi.  
Samankaltainen kokemus oli myös toisella haastateltavalla, jolle kunta ei ollut ensin ha-
lukas myöntämään palveluasumispäätöstä hänen toivomaansa yksikköön, vaan tarjosi 
ilmeisesti joko kilpailutuksessa etusijalla olevaa tai muutoin kunnalle taloudellisesti 
edullisempaa asumispalveluratkaisua. Hänen kohdallaan asia kuitenkin ratkesi lopulta 
hänen toivomallaan tavalla hänen vedotessaan muutoksenhaussa perustuslakiin ja oi-
keuteen valita asuinpaikkansa.  
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Myös pienempien hankintojen kilpailutus ja muut yhteiskunnan säästötoimenpiteet nä-
kyivät jonkin verran aineistossa. Esimerkiksi apuvälineen saamisessa oli yhden haasta-
teltavan kohdalla tullut turhaa viivästystä, kun hankinta oli pitänyt kilpailuttaa. Asiasta 
koitui asiakkaalle myös vaivaa, koska hän joutui kokeilemaan kahden eri toimittajan 
apuvälineitä, joista jo etukäteen tiedettiin toinen yleisesti ottaen kalliimmaksi. Kalliimpi 
malli olisi ollut hänelle jopa sopivampi ja mieleisempi, mutta hinnan vuoksi hänen ei ol-
lut mahdollista sitä saada. Yksi haastateltava koki hankalaksi Kelan terveydenhuollon 
matkojen omavastuun nousemisen. Säästöt näkyivät yhden haastateltavan kohdalla 
myös siinä, että asumispalveluissa oli vähennetty henkilökuntaa, minkä seurauksena 
apua joutui sitä hälytettyään odottamaan keskimäärin moninkertaisen ajan aiempaan 
nähden. Kyseessä oli henkilön välttämättä tarvitsema avustaminen esimerkiksi wc-
käynnille. 
Kaiken kaikkiaan nykyiset palvelut nähtiin pääosin toimivina ja itsenäistä elämää mah-
dollistavina. Yksi haastateltava kuvasi, että ilman itsenäisyyden mahdollistavaa palvelu-
järjestelmää hän ei todennäköisesti suorittaisi nykyisiä opintojaan eikä pääsisi osallistu-
maan erilaisiin itselleen merkityksellisiin harrastuksiin. Hänen mietteensä kiteyttävät 
varmasti monen muunkin vammaisen henkilön ajatuksen siitä, mikä palveluissa ja pal-
velujärjestelmässä on palvelujen käyttäjän oleellisinta ja merkityksellisintä: 
H9: ” Tärkeintä, että ihminen voi muokata elämästään oman näköistä.” 
Vammaisille suunnattujen palvelujen ja vammaispolitiikan voisi siis arvioida onnistu-
neen kohtuullisesti tehtävässään lisätä vammaisten henkilöiden osallisuutta ainakin, 
mitä tulee päivittäiseen arkeen. Vaikka kokemukset palveluista sinänsä ovat myönteisiä, 
on palvelujärjestelmässä yhä myös kehittämisen varaa. Monet haastateltavat toivat esiin 
saaneensa juuri ja juuri lain asettaman vähimmäismäärän palveluja. On toinen kysymys, 
tuleeko yksilöllinen tilanne ja tarve riittävästi huomioitua, jotta osallisuus voisi toteutua 
aidoimmillaan.  
 4.1.3 Opintoihin ja työelämään sijoittuminen – Eläkkeelle vai ei? 
Aineistosta nousi esiin aiemmissakin tutkimuksissa vahvistettu vammaisten muuta väes-
töä heikompi asema työmarkkinoilla. Neljä yhdeksästä haastateltavasta oli eläkkeellä. 
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Yhdellä heistä eläkepäätös oli määräaikainen. Myös osalle niistä, jotka eivät olleet eläk-
keellä, oli tarjottu eläkettä heti heidän täyttäessään kuusitoista ja käytyään peruskoulun. 
Eläkettä tarjottiin vaihtoehtona myös silloin, kun vammaisella henkilöllä itsellään oli 
vahva ajatus ammattiin opiskelemisesta ja itsensä elättämisestä työllä. Yksi haastatel-
tava pohti jälkikäteen, että on toisaalta työntekijän velvollisuus kertoa asiakkaan oi-
keuksista ja mahdollisuuksista. Kuitenkin siinä tilanteessa, kun hänelle tarjottiin eläk-
keelle siirtymisen vaihtoehtoa jo heti peruskoulun päätyttyä, asia herätti ihmetystä ja lä-
hestulkoon järkytystä. 
H2: ”Mä toistin sen niitten kysymyksen ”ai eläkkeelle” et hetkinen, kuulinko mä 
nyt oikein, et 16-vuotias eläkkeelle...” 
Työelämässä haastateltavista oli haastatteluhetkellä kolme. Yhteensä viisi haastatelta-
vista opiskeli, kaksi heistä työn ohella ja yksi eläkkeellä ollessaan. Heistä korkeakoulu-
opiskelijoita oli neljä. Yksi opiskeli toisen asteen ammattikoulututkintoa. Yksi itsekin 
eläkkeellä olevista haastateltavista kritisoi vahvasti sitä, että vammaisia henkilöitä ei 
enemmän kannusteta opiskelemaan ja työllistymään, vaan edelleen moni jää eläkkeelle 
heti peruskoulun jälkeen. 
H9: ”…tää vammaisten koulutus ja työllistyminen on yleisesti minulle erittäin tär-
keää, että mä toivon, että tulevaisuudessa olis sellaista, että kaikki kuusitoista 
vuotta täyttävät eivät menis automaattisesti työkyvyttömyyseläkkeelle. Koska se 
vähän latistaa sitä tulevaisuuden näkymää siitä, että voiko olla aktiivinen toimija 
tässä yhteiskunnassa.” 
Osalta haastateltavista työhön ja opiskeluun sijoittuminen onnistui hyvin ja he kokivat 
päässeensä tekemään itselleen mielekkäitä asioita. Osa puolestaan koki, että heille oli 
suositeltu koulupaikkoja, jotka eivät ainakaan täysin vastanneet heidän kiinnostustaan ja 
tarpeitaan, kuten ammattiin tai itsenäiseen elämään valmentavia opintolinjoja. Myös en-
nakkoluuloja ja syrjintää oli koettu yleisten oppilaitosten taholta.  
Yksi haastateltavista oli törmännyt ennakkoluuloihin korkeakouluopintoihin hakiessaan. 
Oppilaitoksessa ei ollut aiemmin opiskellut vammaisia opiskelijoita. Haastattelija oli 
epäillyt hänen kykyään selviytyä opinnoista ja jaksaa niiden parissa. Haastateltava ei lo-
pulta ollut päässyt kyseiseen oppilaitokseen useammasta hakukerrasta huolimatta.  
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Samoin töitä hakiessa parin haastateltavan kokemus oli, että vammaisena henkilönä on 
vaikea päästä edes työhaastatteluun. Yhden haastateltavan mukaan ei tule valituksi, 
vaikka työhaastatteluun pääsisi, kun selviää, että on esimerkiksi pyörätuolin käyttäjä. 
Toisella haastateltavalla oli tästä myös omakohtaista kokemusta.  
Pari haastateltavista työllisti tai oli jossain vaiheessa työllistänyt itsensä yrittäjänä. Yh-
den haastateltavan kokemus kuitenkin oli, että yrittäjyys oli vaativaa tasapainoilua, sillä 
kokonaan itsensä elättäminen yrittäjänä oli vaikeaa vammasta aiheutuvien haasteiden 
vuoksi. Mikäli taas halusi säilyttää eläkkeen, oli yritystoiminta pidettävä tappiollisena. 
Käytännössä tukijärjestelmä ei toisin sanoen kannustanut häntä osa-aikaiseen yrittäjyy-
teen.  
Haastateltavien kokemusten perusteella työn ja opiskelun saralla koetaan vielä paljon 
esteitä ja haasteita. Eläkettä tarjotaan usein ratkaisuna, vaikka henkilö itse haluaisi elät-
tää itsensä työllä eikä tukijärjestelmä aina kannusta työntekoon. Osan kohdalla opiskelu 
oli kuitenkin johtanut tai johtamassa työelämään ja itsensä elättämiseen työllä, joten 
myös myönteisiä kokemuksia ja onnistumisia tuli aineistosta esiin. Jo opiskelumahdolli-
suudet itsessään voitiin kokea mielekkäinä, vaikka työelämään sijoittumisesta ei olisi-
kaan ollut varmuutta. 
4.1.4 Esteettömyyden ratkaisemattomia kysymyksiä 
Haastateltavien puheista välittyi, että vammaiset henkilöt kohtaavat edelleen usein tilan-
teita, joissa heidän mahdollisuutensa osallistua täysipainoisesti yhteiskunnan toimintaan 
ovat uhattuina, kuten edellä kuvaamani kokemukset opiskelun ja työllistymisen haas-
teista. Vammaiset henkilöt kohtaavat aineiston perusteella päivittäisessä elämässään 
usein asenteellisia esteitä (Ekholm 2009, 152), mutta myös fyysisiä esteitä kohdataan 
paljon. Esimerkiksi monien oppilaitosten tiloissa on edelleen portaita sekä ahtaita ovi-
aukkoja ja kulkuväyliä. Fyysiset esteet voivat tulla liikuntavammaiselle eteen myös esi-
merkiksi psykoterapiapalveluja hakiessa, kuten yhdelle haastateltavistani oli käynyt. 
Hänen kohdallaan Kela oli myöntänyt psykoterapian, mutta hän ei ollut löytänyt tera-
peuttia, jonka vastaanotto olisi ollut riittävän esteettömissä tiloissa, jotta sinne olisi 
päässyt hänen tarvitsemansa liikkumisen apuvälineen kanssa. Kyseessä oli suuressa 
kaupungissa asuva haastateltava, joten kyse ei ollut siitä, ettei terapeutteja ylipäätään 
olisi toiminut alueella useampia. 
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Fyysisen esteettömyyden kysymykset tulivat aineistossa esiin erityisesti asumisratkaisu-
jen kohdalla. Moni, erityisesti liikuntavammainen haastateltava, oli kokenut esteettömän 
asunnon löytämisen vaikeaksi. Useimmissa asunnoissa tai asunnon välittömässä ympä-
ristössä oli esteettömyyden osalta puutteita. Merkille pantavaa on, että myös palvelu-
asumisyksiköiden koettiin olevan joiltain osin fyysisen esteettömyyden kannalta puut-
teellisia. Yksi haastateltavani asui vain joitakin vuosia vanhassa palveluasumisyksi-
kössä, mutta toi esiin useita puutteita asuntonsa sekä yleisten tilojen ja piha-alueiden 
fyysisen esteettömyyden näkökulmasta. Vammaispalvelulain mukaisten asunnon muu-
tostöiden avulla osa haastateltavista oli saanut kodeistaan muokattua tarpeisiinsa sopivia 
ja haastateltavat olivat myös hyvin tyytyväisiä suurimpaan osaan tehdyistä muutos-
töistä. Niiden koettiin aidosti lisäävän itsenäisiä toimintamahdollisuuksia kotona. Aina 
asunnon muutostyöt eivät kuitenkaan ole mahdollisia toteuttaa esimerkiksi vuokraisän-
nän niitä vastustaessa tai rakennusteknisistä syistä.  
Erilaisia asumisratkaisuja oli haastateltavien kertoman mukaan myös melko suppeasti 
tarjolla. Asumisratkaisuiksi tarjottiin pääasiassa jo olemassa olevia asumisvaihtoehtoja 
silloinkin, kun ne eivät kovin hyvin soveltuneet asiakkaan tilanteeseen. Osalle haastatel-
tavista oli tarjottu asumisratkaisuksi vanhusten palvelutaloa ja osa oli sellaisessa asunut-
kin. Palvelut vanhusten palvelutalossa toimivat haastateltavien mukaan kohtuullisesti, 
mutta nuoren aikuisen toiveet ja tarpeet eivät välttämättä tule kohdatuiksi, kun käytän-
nössä kaikki muut asukkaat elävät toisenlaisessa päivärytmissä. Sama haaste saattoi 
tulla esiin myös päivätoiminnan ollessa kyseessä. Nuorelle, eläkkeelle olevalle mieshen-
kilölle oli tarjottu vaikeavammaisten päivätoimintaa, mutta hän ei kokenut toimintaa 
lainkaan omakseen, koska oman ikäinen seura puuttui. 
H3: ”Jos siellä kävis enemmän oman ikäisiä. Mut kun siellä käy jotain kuus-seit-
tämänkymppisiä mummoja.” 
Yksi haastateltavista oli kieltäytynyt vanhusten palvelutalopaikasta, koska arveli, että 
siellä asuminen olisi rajoittanut itsenäisiä valintoja esimerkiksi iltaisin tapahtuvien me-
nojen ja ystävien vierailujen osalta. Kyseisen haastateltavan kohdalla tuli myös ilmi, 
että näkövammaisena henkilönä hänelle ei suuressa kaupungissa käytännössä ollut tar-
jolla muita asumispalveluratkaisuja kuin ryhmäkotipaikka talossa, jossa asuminen olisi 
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käytännössä soluasumista tai paikka vanhusten palvelutalossa. Lopulta hän päätyi muut-
tamaan omaan vuokra-asuntoon henkilökohtaisen avun ja muiden vammaispalvelujen 
turvin, vaikka koki, että palvelut eivät kaikilta osin olleet riittäviä. Tässä tapauksessa 
haastateltava oli käytännössä joutunut tilanteeseen, jossa hänen oli puntaroitava kahden 
huonoksi kokemansa vaihtoehdon välillä ja valittava niistä vähemmän huono. 
Yksi näkövammainen haastateltava kritisoi sitä, että palvelut eivät ole esteettömästi kai-
kille saatavilla. Kansalaisten odotetaan muun muassa yhä lisääntyvässä määrin hoita-
vansa asiointeja Internetin välityksellä. Monelle tämä onkin varsin toimiva asioinnin ka-
nava. Kuitenkaan esimerkiksi näkövammaiselle Internet-palvelujen käyttö ei välttämättä 
ole täysin sujuvaa erilaisten apuvälineidenkään kanssa. Teknologian on katsottu helpot-
tavan monien vammaisten henkilöiden asiointia (Ekholm 2009, 106), mutta aina tekno-
logiaa suunniteltaessa ei ole huomioitu erilaisten henkilöiden ja ryhmien tarpeita. Myös 
virastoihin paikan päälle kyseinen haastateltava kaipasi esteettömämpää tapaa asioida, 
koska avustajatunnit eivät aina riitä siihen, että henkilön olisi mahdollista ottaa oma 
avustaja mukaan kaikille asiointikäynneille. 
H6: ”…miettii jotain Kelaa tai pankkeja tai muuta ni kyllähän joskus toivois, et 
sielläkin ois ihan kiva, jos olis vaikka ne taulut mitkä siel puhuu tai muuta, olis 
tämmösiä konkreettisia -- joku taulu joka puhuis tai vaikka joku ihminen joka 
vinkkais koska… Ku se on aina kun meet ottaa sielt sen numerolapun ni sä oot ta-
vallaan toisten ihmisten armoilla, et joku sanoo sulle…” 
Yksi haastateltavistani oli raskaana ollessaan ja äitinä kokenut ennakkoluuloja tervey-
denhuollon henkilöiden taholta. Hän kertoi, että esimerkiksi raskaudenaikaisissa tutki-
muksissa häntä oli saatettu ensin katsoa arvostelevasti ja kyseenalaistaa hänen valin-
tansa haluta lapsi. Samoin hän oli kokenut myöhemmin lapsen asioissa terveydenhuol-
lossa asioidessaan, että häntä ei ollut kohdeltu samoin kuin vammattomia vanhempia. 
Hän koki, että terveydenhuollon henkilöt eivät tuolloin nähneet häntä ensisijaisesti äi-
tinä, vaan vammaisena henkilönä ja potilaana. 
Vammaiset henkilöt vaikuttavat haastateltavien kertoman perusteella edelleen usein 
kohtaavan asenteellisten esteiden lisäksi fyysisiä esteitä palvelujärjestelmässä asioides-
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saan. Aidosti sopivia vaihtoehtoja esimerkiksi asumispalveluissa ei joidenkin kokemuk-
sen mukaan ole riittävästi. Osassa palveluista ei ole riittävästi huomioitu esimerkiksi nä-
kövammaisten tarpeita. 
4.2 Palvelujärjestelmä byrokraattisena taistelukenttänä 
Selkeä enemmistö haastateltavista toi esiin palvelujärjestelmän byrokraattisuuden. Eri-
tyisesti Kelan palvelujen hakemisen koettiin olevan työlästä. Kaikki haastateltavat oli-
vat joko vaikeavammaisia tai heillä oli pitkäaikaissairaus. Heidän vammansa tai sairau-
tensa ovat pysyviä, osalla myös eteneviä. Tästä huolimatta heidän tulee hakea Kelan 
kuntoutuksia ja joitakin etuuksia aina uudelleen. Kuntoutukset myönnetään yleensä vain 
vuodeksi kerrallaan. Jotkut haastateltavat kuvasivat palvelujen ja etuuksien hakemista 
ylimääräisenä ja paljon aikaa vievänä niin sanottuun normaaliin arkeen kuulumattomana 
asiana, joka kuitenkin on heille pakollista. 
4.2.1 Vamman jatkuva todistelu 
Useimmiten Kelan myöntämien palvelujen ja etuuksien saaminen edellyttää lääkärinto-
distusta, jonka hankkimisen useampi haastateltava koki työlääksi ja turhauttavaksi.  Eri-
tyisesti sitä kuvasivat työlääksi ne haastateltavat, joilla ei muutoin ole säännöllistä ter-
veydenhuollon kontaktia ja seurantaa. Useimmat lausuntoa jonkin palvelun tai etuuden 
myöntämiseksi tarvitsevat tahot kuitenkin edellyttävät lausunnon olevan melko tuore. 
Lisäksi sama lausunto ei välttämättä käy kaikille eri tahoille. 
H7: ”…kun ei muuten niin hirveesti tarvis käydä (lääkärissä), et ei oo niitä lau-
suntoja silleen valmiina. -- ni sit aina välillä joutuu vähän säätämään niiden lau-
suntojen kanssa, että saa noita kaikkia palveluita tai mihin tarviikaan niitä lau-
suntoja. Että se ehkä tekee siitä sen asteen työläämpää, et sit joutuu jossain vielä 
kerran asioimaan. Ja sit olemaan sillei aina, et voisitteko te mitenkään kirjottaa 
sitä lausuntoo ilman, et mä tulisin käymään, kun täs ei mikään muutu ikinä. – kun 
aika moni paikka kuitenkin vaatii, et se lausunto on suht uus.” 
Näiden henkilöiden, joilla ei ole tarvetta säännölliseen terveydenhuoltoon ja seurantaan, 
on lääkärintodistuksen saadakseen useimmiten asioitava täysin vieraalla terveyskeskus-
lääkärillä, joka ei tunne heidän tilannettaan entuudestaan ja joille tiettyjä etuuksia tai 
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kuntoutuksia varten vaadittavan lausunnon kirjoittaminen ei ole tuttua. Jotkut haastatel-
tavat toivat myös esiin, että lääkäriaikoja on hyvin vaikea saada, jonka vuoksi he olivat 
joutuneet olemaan jopa useamman kuukauden ilman kuntoutusta. 
H3: ” Siinä just tuli tää lääkäriongelma, mut sen takia mä otin mun fysiotera-
peutin mukaan. Mut se fysioterapeuttikin oli vähän silleen, et mitä tässä tapahtuu, 
kun me oltiin tasan kaks minuuttia sisällä.” 
H5: ”Suurin piirtein nekin käynnit, kun piti hakee lääkärintodistus fysioterapiaa 
varten ni mun piti suurin piirtein sanella lääkärille, että mitä kirjottaa siihen.” 
Yksi haastateltavista kuvasi, että vammaansa joutuu jatkuvasti todistelemaan palveluja 
hakiessa. Hän kuvasi, että kokemus koskee niin vammaisille suunnattuja kuin yleisiäkin 
palveluja, joihin vamma vaikuttaa. Vammainen henkilö voi esimerkiksi tarvita paljon 
erilaisia apuvälineitä ja sen vuoksi tarvitsee myös suuremman asunnon kuin vammaton 
henkilö. Asumistukea ja toimeentulotukea myönnettäessä on käytössä asukasmäärään 
suhteutetut kriteerit asunnon enimmäiskoolle ja enimmäisvuokralle. Vammaisen henki-
lön tarpeisiin sopiva asunto ei aina sovi näihin kriteereihin, jolloin lisäperusteluja tarvi-
taan vamman vuoksi. Jatkuva perustelu aiheuttaa myös sen, että vammaan ja vammau-
tumiseen joutuu keskusteluissa palaamaan yhä uudelleen ja uudelleen. Tämä voi tuntua 
henkisesti varsin raskaalta. 
H4: ”Se on tottakai aina sellasta paperisotaa, varsinkin vammaisena henkilönä se 
tuntuu jotenkin vielä enemmän paperisodalta, että kun koko ajan saat olla todista-
massa ittees -- tuntuu, että Kelassa ei aina välttämättä nähdä, edes osata asettua 
vammaisen asemaan, että miten sen asian oikeesti kuuluis mennä, että joutuu tap-
pelee enemmän senkin takia et oikeesti, mä olen vammainen ja mä istun tässä 
(pyörätuolissa) ja niin edes päin, että en mä tässä huviksenikaan istu ja hae jotain 
vammaistukia ynnä muita” 
Osa haastateltavista kuvasi palvelujärjestelmässä asioimista sekä etuuksien ja palvelujen 
hakemista myös taisteluna. Myös Arja Liinamaa (2001) on kuvannut taisteluretoriikkaa 
vammaispalveluja tuottavien instituutioiden ja asiakasperheiden välisissä suhteissa. Lii-
namaan mukaan taistelu ei sulje pois yhteistyötä, vaan hän näkee taistelun ja yhteistyön 
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jatkumona. Taistelun elementtejä voidaan katsoa olevan läsnä työlästä byrokratiaa hoi-
taessa. Selkeämmin taistelu voi liittyä viranomaisen ja asiakkaan vastakkaisiin intressei-
hin. Tällaisessa tilanteessa taistelu ja yhteistyö voi olla politiikan keinoin neuvottelevaa 
tai Liinamaan kuvaaman mukaisesti sotaa muistuttavaa strategisointia, jolloin taistelu-
asetelma on selkeimmin esillä. (Mt., 9–17.) 
Myös tässä tutkielmassa haastateltavat käyttivät termejä taistella ja taistelija keskenään 
hieman eri tavoin. Yhteistä haastateltaville oli kokemus siitä, että omien oikeuksiensa 
puolesta joutuu taistelemaan. Taisteluksi saatettiin kokea esimerkiksi jatkuva hakemus-
ten ja muiden lomakkeiden täyttäminen. Taisteluna kuvattiin myös omista oikeuksista 
kiinni pitämistä esimerkiksi silloin, kun työntekijä on arvioinut, että jokin palvelu tulisi 
lakkauttaa tai palvelua tulisi vähentää. Yksi haastateltavista kuvasi myös itseään luon-
teeltaan taistelijaksi kuvatessaan asiointia viranomaisten kanssa. Omien oikeuksien puo-
lesta taisteleminen oli suurimman osan kohdalla enemmän tai vähemmän arkipäivää ja 
useampi haastateltavista myös totesi olevansa tottunut jatkuvaan taisteluun. 
Vaikka haastatteluissa tuli paljon esiin sitä, että vammaiset henkilöt taistelevat ja joutu-
vat taistelemaan palveluista ja oikeuksistaan, toi useampi haastateltava esiin, että ovat 
itse asiakkaina melko joustavia eivätkä ole vaatimalla vaatineet palveluja. Itseään jous-
tavaksi kuvaavat vammaiset henkilöt kertoivat kokevansa, että olemalla itse joustava 
onnistuu työntekijöiden kanssa asioiminen paremmin ja palveluratkaisuissa päästään 
helpommin tyydyttävään ratkaisuun. Toisaalta yksi haastateltava kuvasi, että hän ei us-
kalla asettua työntekijän mielipidettä vastaan, koska pelkää, että saattaisi tällöin jäädä 
kokonaan ilman palvelua.   
4.2.2 Organisaatioiden jäykkyys ja epäselvät yhdyspinnat 
Osa liitti byrokratiaan myös organisaatioiden jäykät toimintamallit ja reunaehdot, mikä 
tarkoitti asiakkaan näkökulmasta palvelujen viivästymistä ja asiakkaan pallottelua eri 
instanssien välillä. Aiemmissakin tutkimuksissa ja selvityksissä havaittu palvelujärjes-
telmän pirstaleisuus ja hajanaisuus välittyi haastateltavien vastauksista. Useampi haasta-
teltava toi esiin, että asioiminen olisi helpompaa, jos palveluja ei olisi hajautettu niin 
monelle taholle. Useamman henkilön kohdalla haastattelutilanteessa myös välittyi, ettei-
vät kaikki vammaiset henkilöt tiedä, mikä taho myöntää mitäkin palvelua. Osa heistä 
kuvasi myös, ettei eri instanssien työntekijöilläkään ole aina riittävää tietoa palveluista, 
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jotta he pystyisivät antamaan neuvontaa ja ohjausta asiakkaille. Pahimmillaan työnteki-
jöiden tietämättömyys johtaa asiakkaan pompotteluun. Yksi haastateltava kertoi joutu-
neensa soittamaan kahdeksalle eri henkilölle yksinkertaista asiaa hoitaessaan. Lopulta 
asia hoitui sen henkilön kanssa, johon haastateltava oli ensimmäiseksi ottanut yhteyttä. 
H2: ”Et nää ihmiset ei oikein itsekään tiedä, kun nää organisaatiot ja systeemit 
muuttuu koko ajan, nii kukaan ei oikein tiedä kuka näistä vastaa. -- Ja toisesta 
paikkakunnast toiseen ja toisest toiseen hoidetaan ja sit jotkut tämmöset tulosvas-
tuuyksiköt ja vaikka mitä tämmösii, ni  miten asiakas vois tietää, kun ei ne ihmiset 
oikein itsekään tiedä.” 
Epäselvät vastuunjaot eri instanssien välillä koettiin palvelunsaantia vaikeuttavaksi ja 
hidastavaksi. Yksi haastateltava kertoi esimerkkinä, että oli aiemmassa asuinkunnassaan 
saanut liikkumistaidon ohjausta vammaispalveluista. Muutettuaan opiskelupaikkakun-
nalle hän oli välittömästi hakenut liikkumistaidon ohjausta kyseisen paikkakunnan vam-
maispalveluista. Haastateltavalle ilmoitettiin, että liikkumistaidonohjaus kuuluukin ky-
seisellä alueella sairaanhoitopiirin järjestettäväksi. Lopulta hakemuksen käsittely kesti 
niin kauan, että haastateltava oli jo joutunut käytännössä opettelemaan reitit kavereiden 
avulla. Haastateltava pohti, että pahimmassa tapauksessa hän olisi voinut joutua erittäin 
vaikeaan tilanteeseen uudella paikkakunnalla, jos hänellä ei olisi ollut tuttuja auttamassa 
reittien opettelussa. 
Päätöksenteko esimerkiksi vammaispalveluissa saattaa myös kestää asiakkaan kannalta 
kohtuuttoman kauan. Yksi haastateltava oli hakenut vammaispalveluista henkilökoh-
taista apua ja asunnon muutostöitä tulevalta asuinpaikkakunnaltaan heti muuton varmis-
tuttua, kaksi kuukautta ennen muuttoa. Palvelut eivät kuitenkaan käynnistyneet vielä 
muuton yhteydessä ja lopulta ne järjestyivät vasta juuri ja juuri lain asettamassa kolmen 
kuukauden enimmäisajassa. 
Joillain haastateltavilla oli myös kokemus, että monesti asiakas jää melko yksin silloin, 
kun yrittää löytää oikeaa tahoa, joka vastaisi sen hetkiseen palveluntarpeeseen. Pääsään-
töisesti asiakkaalle kerrotaan, minkä tahon järjestettäväksi palvelu kuuluu, mutta asia-
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kasta ei välttämättä ohjata ja neuvota esimerkiksi antamalla puhelinnumero tai muu yh-
teystieto. Haastateltavat, jotka tästä asiasta puhuivat, toivoivat, että vähintään annettai-
siin ohjeet, miten toimia ja kehen ottaa yhteyttä. 
4.2.3 Epätasa-arvoa kuntien välillä 
Lähes joka haastattelussa tuli esiin eri kuntien asukkaiden välinen epätasa-arvo palvelu-
jen saamisessa ja kuntien erilaiset myöntämiskäytännöt. On vaikea sanoa, oliko joiltain 
osin kyse siitä, millaisia mielikuvia ja ennakko-oletuksia haastateltavilla oli vai onko ti-
lanne myös todellisuudessa heidän kuvaamansa kaltainen, sillä monen kohdalla tieto pe-
rustui siihen, miten heidän isommilla paikkakunnilla asuvansa ystävät olivat palveluista 
kertoneet.  
Jonkinasteisista eroista palvelujen saannissa kertovat epäsuorasti kuitenkin haastatelta-
vien kertomat seikat palvelujen saannista. Esimerkiksi joku kertoi saaneensa kuljetus-
palvelumatkoja harrastusmatkoihin yli lain asettaman vähimmäismäärän, kun taas jotkut 
toiset haastateltavat eivät olleet saaneet. Osalle oli myös korvattu henkilökohtaisen avun 
tunteja ja muita kustannuksia ulkomaanmatkan ajalta, kun puolestaan toisille ei ollut 
lainkaan kerrottu tällaisen mahdollisuuden olemassaolosta. 
Useimmat haastateltavat kokivat oman kotipaikkakuntansa vammaispalveluista saa-
mansa palvelun hyväksi ja sujuvaksi. Heillä oli myös kokemus, että oman kotipaikka-
kunnan vammaispalveluissa heidät ja heidän yksilölliset tarpeensa tunnetaan ja huomi-
oidaan. Tämän vuoksi he eivät olleet esimerkiksi synnynpaikkakunnalta toiselle paikka-
kunnalle asumispalveluihin muuttaessaan halunneet vaihtaa kirjojaan nykyiselle asuin-
paikkakunnalle. 
H4: ”Et kirjoillahan mä nyt oon kuitenkin edelleenkin (kotikunnassa). Sieltä on 
aina hoitunut kaikki tosi hyvin. Et mielelläni pysynki kirjoilla siellä vielä, et sieltä 
hoituu kaikki vammaispalvelusta niin hyvin ja sit ku ihmiset tuntee mut siellä ja 
mä tunnen ihmiset siellä, ni ei oo sellasta, että tarvis miettiä, et jos tulee joku ti-
lanne, ni voi olla aina sinne yhteydessä.” 
H2: ”Ja tiedän muita nuoria vammaisia, jotka on vaikka täältä päin ja ehkä tääl 
on enemmän ihmisiä, enemmän avun tarvitsijoita, niin se kuulostaa siltä, mä en 
tiedä pitääkö se paikkansa, mutta tuntuu, että täällä asioitten päättäminen vaikka 
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vammaispalveluissa kestää pitempään. Tai ihmiset on enemmän vuoronumero se 
ja se. Et siellä pienellä paikkakunnalla ihmisen tarpeet niinku kohdataan, henki-
löityy siis silleen.” 
Myös aiemmissa tutkimuksissa ja selvityksissä on tullut esiin kuntien välinen epätasa-
arvoisuus asiakkaiden kohtelussa erityisesti vammaispalveluissa (esim. Nouko-Juvonen 
1999). Arja Liinamaa (2001, 21) on myös nostanut esiin asiakkaiden kokemuksen epä-
tasa-arvosta kuntien välillä palvelujatkumon katkeamisen ja pienen paikkakunnan pal-
velujen riittämättömyyden näkökulmasta. Tätä tutkielmaa varten haastattelemani henki-
löt kokivat Liinamaan havaintoon verrattuna lähes päinvastaisesti, että suurissa kaupun-
geissa asiakkaiden tarpeita ei nähdä yhtä yksilöllisesti kuin pienemmillä paikkakunnilla. 
4.2.4 Toiveita palvelujärjestelmän kehittämiselle 
Osa haastateltavista toi esiin myös konkreettisia parannusehdotuksia ja toiveita, miten 
palvelujärjestelmää tulisi kehittää, jotta se vastaisi yhä paremmin vaikeavammaisten 
nuorten aikuisten tarpeisiin ja tukisi lapsuudenkodista irtaantumista ja itsenäistä elämää. 
Yksi haastateltavista toivoi, että kaikki vammaisuuteen liittyvät palvelut myönnettäisiin 
keskitetysti samasta paikasta, jotta niiden hakeminen olisi selkeämpää. Hän toivoi kui-
tenkin, että palvelut pysyisivät lähellä palvelujen käyttäjää ja että asiat voisi hoitaa esi-
merkiksi oman kunnan tai kaupungin työntekijän kanssa. 
H3: ”Mun mielestä nää kaikki vammaispalvelut pitäis kaikki siirtää yhteen isoon 
paikkaan, mutta silleen, et ne eroteltais kumminkin kunnittain. -- Et ne kaikki sais 
samasta paikasta, mutta sä pystyisit vielä kumminkin selvittää ne sun oman kun-
nan tai kaupungin kanssa.” 
Hieman samansuuntaisia toiveita yhdestä asiointikanavasta oli muutamalla muulla haas-
tateltavalla. Yksi heistä toivoi, että olisi joku yksi tuttu yhteyshenkilö, jonka kanssa 
voisi asioita hoitaa ja joka auttaisi koordinoimaan palvelukokonaisuutta. Hän toivoi 
kunnilta myös, että vammainen henkilö saisi jo heti kuntaan muuttaessaan infopaketin, 
jossa kerrottaisiin kootusti keskeisimmät asiat kyseisen kunnan vammaisia koskevista 
palveluista ja käytännöistä ja eri instanssien työnjaosta, sekä annettaisiin tarvittavien ta-
hojen yhteystiedot. Yksi toivoi nuorille suunnattua nettisivustoa, josta löytyisi kootusti 
tietoa nimenomaan itsenäistä elämää aloitteleville vammaisille nuorille. Sivusto voisi 
52 
 
haastateltavan mukaan sisältää esimerkiksi ohjeita eri palvelujen hakemiseen ja vaik-
kapa henkilökohtaisen avustajan työnantajana toimimiseen. Vaikka tiedot löytyvät jo 
nyt kuntien ja esimerkiksi Kelan sivustoilta, kokonaisuuden haltuun ottaminen on haas-
tavaa, kun tietoa täytyy kerätä eri paikoista. 
Yksi haastateltavista koki, että esteettömyydessä olisi runsaasti parannettavan varaa eri-
tyisesti ajatellen näkövammaisia henkilöitä. Hän ulotti palautteen koskemaan vammai-
sille suunnattujen palvelujen lisäksi kaikkia julkisia palveluja. Hän toivoi virastoihin vi-
suaalisen informaation lisäksi esimerkiksi puhuvia infotauluja ja muuta näkövammais-
ten asioimista helpottavaa teknologiaa tai vaihtoehtoisesti avustavaa henkilökuntaa. Hän 
toivoi myös, että esimerkiksi nettisivuja tehtäessä huomioitaisiin nykyistä vahvemmin 
esteettömyys lisäämällä äänitoimintoja. Lisäksi hän toivoi, että myös muita vammaryh-
miä kuin näkövammaa ajatellen sivuista tehtäisiin mahdollisimman esteettömiä esimer-
kiksi selkokielisyyden avulla. 
Tulosten perusteella palvelujärjestelmä näyttäytyy asiakkaan näkökulmasta usein moni-
mutkaisena ja haastavana ja monia epäkohtia sisältävänä. Toiminta näyttäytyy usein asi-
akkaalle jäykkänä ja järjestelmälähtöisenä. Palvelujen saamisessa on myös alueellisia 
eroja, jotka kertovat siitä, ettei tasavertainen kohtelu toteudu.  
4.3 Kohtaamiset palvelujärjestelmässä 
4.3.1 Näe minut tässä – Hyvän kohtaamisen ja palvelun elementtejä 
Aineistosta esiin nousseet kokemukset tukevat aiempia tutkimustuloksia asiakkaiden 
kokemuksista sosiaalityön ja muiden sosiaalipalvelujen asiakkaina. Haastateltavien ko-
kemukset hyvistä kohtaamisista pohjautuivat pitkälti kokemukseen kuulluksi tulemi-
sesta, työntekijän aidosta läsnäolosta sekä asiakkaan yksilöllisen tilanteen huomioimi-
sesta. Myös aiemmissa tutkimuksissa vammaiset henkilöt ovat painottaneet sen tär-
keyttä, että heidän yksilölliseen tilanteeseensa syvennytään (Weckström 2011, 105–
106).  Lisäksi monet haastateltavat korostivat työntekijöiden ammattitaidon ja asiantun-
temuksen merkitystä sekä palvelujen nopeaa ja sujuvaa järjestymistä. 
Yksinkertaisimmillaan hyvän kohtaamisen muodosti haastateltavien puheissa jo se, että 
työntekijä kuunteli aidosti, oli hetkessä läsnä ja huomioi asiakkaan ihmisenä. Tärkeää 
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oli myös, että yksilölliseen tilanteeseen oltiin valmiita perehtymään ja syventymään, 
eikä asiakasta yritetty mahduttaa valmiiseen muottiin ratkaisuja etsittäessä. Yksi haasta-
teltava toivoi, että asiakkaan kanssa puhuttaessa muistettaisiin, että on kyse asiakkaan 
omasta, henkilökohtaisesta elämästä ja arjesta. 
H2: ”Kuuntelu on tosi iso osa kohtaamista. Tärkein ehkä. Ja että ei syötetä val-
miita ratkaisuja ja malleja, vaan niin paljon kuin mahdollista tuettais sen ihmisen 
-- Hänhän on se oman elämän asiantuntija.” 
Merkitykselliseksi nousivat esimerkiksi sellaiset seikat, että työntekijä tarjosi apuaan 
oma-aloitteisesti asiakastapaamisen ulkopuolella ottamalla itse yhteyttä asiakkaaseen 
päin. Kyseessä oli tilanne, jossa työntekijä oli kotikäynnillä asiakkaan kanssa havainnut, 
että asiakkaan asunnossa on puutteita. Työntekijä otti asiakkaaseen yhteyttä kertoak-
seen, että lähistöltä oli vapautumassa asiakkaan tarpeisiin sopivampi asunto. Tässäkin 
tapauksessa työntekijän oli täytynyt kuunnella asiakasta tapaamisella aidosti ja perehtyä 
tämän tilanteeseen, jotta pystyi toimimaan oikea-aikaisesti ja muisti asiakkaan asunnon-
tarpeen myös jälkikäteen. Haastateltavan kertoessa tästä kokemuksesta välittyi kerto-
muksesta, että kyseessä oli poikkeuksellisen hyvä palvelu, jollaista hän ei useimmiten 
saa. 
H5: ”Muistan, kun vammaispalveluista soitettiin, että muistan, että sinun asun-
nossa oli jotain ongelmia, että tuolla vapautuis tommonen esteetön asunto, joka 
on tarkotettu pyörätuolin käyttäjälle, että haluatko mennä kattomaan. --vammais-
palvelusta soitettiin ja tarjottiin, että haluatko mennä kattomaan asuntoa. -- Mä 
olin silleen et onks tää mahdollista, et joku soittaa mulle ja tarjoaa mulle asun-
toa.” 
Myönteisenä koetun asioimistilanteen tai kohtaamisen ei haastattelujen perusteella tar-
vinnut liittyä kovinkaan suureen asiaan. Esimerkiksi eräs haastateltava koki hyvin 
myönteisenä sen, että vammaispalvelujen sosiaalityöntekijä oli ohjannut häntä eteenpäin 
tilanteessa, jossa kyseinen asia ei kuulunut sinänsä sosiaalityöntekijän hoidettavaksi. 
Hyvän kokemuksen riitti synnyttämään jo se, että työntekijä kuunteli huolen ja auttoi 
selvittämään oikean tahon asian ratkaisemiseksi. 
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Osasta haastatteluista nousi esiin, että monissa instansseissa, joissa vammaiset henkilöt 
asioivat, ei kaikilla työntekijöillä välttämättä ole tietoa vammaisuudesta. Yksi haastatel-
tavista kuvasi, että juuri vammaisuuden tuntemus oli syy, miksi yksi taho pystyi anta-
maan parempaa ja yksilöllisempää palvelua kuin toinen. Toinen haastateltava koki pal-
velun sujuvan silloin, kun työntekijänä on henkilö, jolla on riittävästi osaamista ja ym-
märrystä vammaisuudesta. 
H6: ”—sanoisin, et se on se, et siellä nää ihmiset, ni ne näkee niin paljon meitä -- 
eri vammautuneita ihmisiä eri tavalla päivittäin. -- Varmasti kun ne on itsekin 
siinä näkemässä päivittäin, ni se varmasti antaa enemmän niille sitä, kun sitten 
taas jossakin Kelassa, jos Kelassa vaikka näkee joskus yhen kerran viikossa 
vaikka jonkun vaikeammin vammautuneen henkilön ni se voi olla…” 
Suoranaisesti tylyä tai töykeää kohtelua haastateltavat olivat kokeneet verrattain vähän, 
mutta kaikkein ikävimmät tilanteet jäivät mieleen sitäkin vahvempina. Yksi haastatel-
tava kertoi työntekijän vähätelleen hänen toivettaan muuttaa yhdestä asumismuodosta 
toiseen ja kyseinen työntekijä oli erittäin tylyin sanoin todennut, että tämän tulisi olla 
tyytyväinen siihen, että hänellä on jo koti. Yksi haastateltava kertoi kohdanneensa vä-
hättelevää suhtautumista ja naureskelua, kun oli kysynyt avustajan palkan viivästyskor-
kojen perään tilanteessa, jossa kunnan vammaispalvelujen päätöksenteon viivästyessä 
avustaja joutui odottamaan palkkaansa tavallista kauemmin. 
Yksi haastateltavista koki vankkaa luottamusta suomalaista sairaanhoitoa kohtaan. Hän 
oli ollut harvinaisen sairauden vuoksi erikoissairaanhoidon piirissä jo alakouluiästä läh-
tien ja koki saaneensa lähes poikkeuksetta hyvää palvelua ja hoitoa. Hän oli kohdannut 
yksittäisen huonon kokemuksen sekaannuksesta potilastiedoissa, jolla olisi voinut olla 
vakavatkin seuraukset. Tämä yksittäinen kokemus ei kuitenkaan horjuttanut hänen us-
koaan ja luottamustaan suomalaiseen sairaanhoitoon ja palvelujärjestelmään. 
4.3.2 Periaatteellinen ei - Entä jos yksilöllinen tilanne ei tule huomioiduksi?  
Aineistosta nousi esiin, että kielteisten päätösten syyt ja perustelut eivät aina palvelua 
hakeneelle henkilölle selviä. Koska en ole tutkielmassa tarkastellut asiakirjoja, aineis-
toni perusteella on mahdoton sanoa, onko kyse siitä, että perusteluja ei lainkaan ole pää-
töksessä vai siitä, että ne on kirjoitettu vaikeasti ymmärrettävään muotoon. Hallintolain 
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mukaan viranomaisen tulee käyttää selkeää ja ymmärrettävää kieltä (Hallintolaki 
6.6.2003/434, 9§). Yksi haastateltavista kertoi, ettei ollut saanut lainkaan kirjallista pää-
töstä esimerkiksi kuljetuspalvelumatkojen määrän vähentämisestä alle laissa määritellyn 
minimimäärän, joka on kahdeksantoista yhdensuuntaista matkaa kuukaudessa (Vam-
maispalveluasetus 6§). Asia oli haastateltavan mukaan kerrottu hänelle puhelimitse ve-
doten kaupungin yleiseen linjaukseen tiettyjen vammaryhmien osalta. Mikäli asiasta ei 
ole tehty kirjallista päätöstä, jossa palvelun määrän vähentäminen on perusteltu asiak-
kaan yksilöllisen tarpeen perusteella, kyseessä on ollut lainvastainen menettely.  Ilman 
kirjallista päätöstä asiakkaalle ei käytännössä muodostu myöskään muutoksenhakuoi-
keutta. 
Toinen haastateltava oli hakenut vammaispalveluista kuljetuspalvelua siten, että hän 
olisi saanut asioimis- ja vapaa-ajan matkoja lain asettaman vähimmäismäärän lisäksi 
harrastusmatkoja varten. Hän sai kielteisen päätöksen, jonka perusteluiksi oli kirjattu ai-
noastaan, että harrastusmatkoja ei pidetä välttämättöminä, vaan kahdeksantoista yhden-
suuntaista asioimis- ja vapaa-ajan matkaa katsotaan riittäviksi. Kyseisessä tapauksessa 
asiakkaan oikeusturvasta oli huolehdittu ohjaamalla hänet tekemään hakemus, vaikka 
työntekijä tiesi jo etukäteen päätöksestä tulevan kielteisen. Haastateltava kuitenkin koki, 
ettei häntä ja hänen yksilöllistä tilannettaan ollut otettu riittävästi huomioon päätöksen-
teossa. 
H7: ”…mä sain sieltä kirjallisen päätöksen, jossa luki, että ei myönnetä. Et on ha-
kenu sillä ja sillä perusteella, mutta myönnetään, mitähän siinä nyt oli, varmaan 
että ne lakisääteiset myönnetään ja niin, mut ei sen suuremmin sitte oikeestaan 
mitään yksittäistä perustetta…” 
Kielteisen päätöksen harrastusmatkoista saanut haastateltava kertoi, ettei kuitenkaan va-
littanut päätöksestä. Aineiston perusteella monet tyytyvät kielteiseen päätökseen, vaikka 
eivät ole siihen tyytyväisiä ja arvioivat itse, että heillä olisi oikeus haettuun palveluun. 
Mikäli muutoksenhakuprosessia ei käynnistetä, eivät kohtuuttomiksi tai vääriksi koetut 
päätökset tule näkyviin eivätkä näy tilastoissa. Tämän vuoksi asiakaskokemusten ja -pa-
lautteen kerääminen olisi tärkeää. 
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Yksi haastateltavista toi esiin myös näkökulman, jonka mukaan yksilöllisen tilanteen 
huomioimiseen ja kuuntelemiseen kuuluu myös se, että työntekijä ottaa huomioon asi-
akkaan omat näkemykset ja toiveet eikä tarjoa asiakkaalle ratkaisua jonkin valmiin mal-
lin mukaan. Haastateltava koki hyvin kielteisenä ja jopa loukkaavana sen tyyppisen vi-
ranomaisten puheen, että vedotaan olemassa oleviin palvelumalleihin ja ratkaisuihin 
sekä organisaation vastuualueisiin ja niiden asettamiin rajoituksiin palvelujen myöntä-
misessä. Haastateltava kertoi ymmärtävänsä, että kyse on ammattilaisten käyttämästä 
termistöstä. Kyseisenlainen puhe sai kuitenkin aikaan sen, että haastateltava koki, että 
häntä yritetään sovittaa valmiiseen muottiin, vaikka kyse on hänen omasta, yksilölli-
sestä elämästään ja omien valintojen toteuttamisesta. Hän toivoi, että ammattilaiset pu-
huisivat asiakkaalle päin käytännönläheisesti ja olisivat valmiita myös yksilöllisiin, luo-
viin ratkaisuihin. 
Organisatoriset tai kuntien väliset työnjaot tulivat myös esiin yksilöllisen tilanteen huo-
miointia heikentävinä. Yksi haastateltava kertoi hakeneensa kunnan vammaispalveluista 
liikkumista helpottavaa määräaikaista palvelua toisen kunnan alueelle, jossa säännölli-
sesti vieraili. Kunnasta tuli kieltävä vastaus, jonka perusteluna oli, että he eivät järjestä 
kyseistä palvelua toisen kunnan alueelle. Kielteisimmäksi haastateltava koki kyseisessä 
tilanteessa sen, että hänelle tuli kokemus, ettei palvelun järjestämisen mahdollisuutta 
edes haluttu selvittää eikä hänen tilannettaan ja tarvettaan käytännössä kuultu. Tässä ta-
pauksessa haastateltava päätti jättää asian sikseen, eikä kielteisen puhelimitse saadun 
vastauksen jälkeen hakenut palvelua kirjallisesti eikä näin ollen saanut kirjallista, muu-
toksenhakukelpoista päätöstä asiasta. 
H7: ”Että se on ehkä jäänyt kans mieleen semmosena, et se oli niin tavallaan 
semmonen jyrkkä, että ei meillä anneta muualle. – Enkä mä siitä sit enää kirjal-
lista hakemusta tehnytkään, kun se sanoi niin sillai suoraan et ei.-- …et ihan sama 
mitä mä perustelen – et ei ehkä kuunneltu sitä  perusteluu tai sisäistetty sitä tilan-
netta, vaan se oli semmonen periaatteellinen ei heti.” 
Yksi haastateltavista kertoi, että henkilökohtaisen avun määrää oli vähennetty säännölli-
sin väliajoin. Aluksi hänen vammauduttuaan ja käännyttyään kunnan vammaispalvelu-
jen puoleen, oli ensin vedottu siihen, ettei hän tarvitse palveluja, koska perhe voi auttaa. 
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Haastateltavan mukaan hänelle tarjottiin henkilökohtaista apua vasta, kun hän perhei-
neen omien sanojensa mukaan ”ajoi kaupungin ahtaalle”. Henkilökohtaisen avun mää-
rää oli pudotettu kohtuullisen paljon heti ensimmäisen puolen vuoden jälkeen ja seuraa-
van palvelusuunnitelman päivittämisen yhteydessä määrää on jälleen laskettu viranhalti-
jan aloitteesta. Haastateltava koki nykyisen tuntimäärän riittämättömäksi, mutta ei ollut 
hakenut muutosta päätöksiin. 
Joskus kielteinen päätös ei tavoita asiakasta ajoissa, jolloin muutoksenhakuun ei ole 
enää mahdollisuutta muutoksenhakuajan umpeuduttua. Näin voi tapahtua esimerkiksi 
asiakkaan ollessa lomamatkalla päätöksen saapuessa. Tällöin ainoaksi keinoksi jää uu-
den hakemuksen tekeminen. Tilanne voi olla varsin kohtuuton, mikäli kyseessä on asi-
akkaan päivittäiselämän sujumisen kannalta välttämättömäksi katsoma palvelu. Toi-
saalta muutoksenhakuprosessit voivat ylipäätään olla pitkiä ja asiakas joutuu koko pro-
sessin ajan elämään ilman hakemaansa palvelua. 
Vammaispalvelupäätösten lisäksi Kelan kielteisten päätösten perustelut eivät joidenkin 
haastateltavien kokemuksen mukaan ole aina riittävän hyvin auki kirjattuja. Yksi haas-
tateltavistani oli saanut kielteisen päätöksen ratsastusterapiasta, jota hän oli aiemmin 
saanut vuosien ajan. Haastateltavan mukaan Kelan päätökseen oli kirjattu perusteeksi, 
että hänellä olisi tullut olla etenevä vamma, jotta ratsastusterapiaa olisi voitu myöntää. 
Kelan päätös ei kuitenkaan sisältänyt haastateltavan mukaan perusteluja siitä, miksi ete-
nevä vamma vaaditaan myönteiseen ratsastusterapiapäätöksen saamiseksi, vaikka sitä ei 
aiempina vuosina ollut vaadittu. 
Parilla haastateltavalla oli kokemuksia siitä, että heidän asioidessaan eri viranomaisten 
kanssa saattoi työntekijä sivuuttaa heidät keskustelussa ja puhua heidän ohitseen esi-
merkiksi perheenjäsenelle. Kyseiset haastateltavat kertoivat suhtautuvansa tilanteisiin 
siten, että mahdollisimman nopeasti ottivat tilanteen haltuun ja vastasivat itse, vaikka 
työntekijä olisi kohdistanut puheensa toiselle henkilölle. Heidän kokemuksensa mukaan 
tämä yleensä vaikutti nopeasti siten, että työntekijä alkoi puhua heille itselleen ja hoitaa 
asiaa suoraan heidän kanssaan. 
H2: ”... aika usein, ellei vaikka se asiakaspalvelija oo tuttu tai se sosiaalityönte-
kijä tai se, niin tosi helposti aletaan puhumaan sille äidille tai sille avustajalle tai 
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sille -- joka on vieressä -- Tai joskus nuorempana ainakin koin sitä et puhuttiin 
just sille äidille siinä. Et hei, mäkin oon täällä.” 
Yksi haastateltavista toi lisäksi esiin huomanneensa, että joskus erityisesti kehitysvam-
maisten nuorten saatetaan olettaa, ettei nuorella ole omaa mielipidettä asiaan tai tämän 
mielipide on sama kuin vanhemmilla. Työntekijä saattaa kysyä esimerkiksi ”Mitä te 
olette mieltä?” tarkoittaen kehitysvammaista henkilöä ja tämän vanhempia. Kyseinen 
haastateltava toi esiin huolensa siitä, tulevatko kaikki vammaiset henkilöt aidosti kuul-
luiksi omassa asiassaan ja selvitetäänkö heidän todellinen mielipiteensä. 
H2: ” ihan kuin he eivät olis erillisiä henkilöitä ja etteikö heillä vois olla.. joskus 
sillä kehitysvammaisella nuorella voi olla varmaan ihan eri mielipide kun sillä 
vanhemmalla” 
Yksi haastateltavista toi esiin, että joskus oman mielipiteen ilmaisemiselle ja asian har-
kitsemiselle ei anneta riittävästi aikaa. Hän koki, että mielipide kyllä kysytään, mutta 
päätökset pitäisi pystyä tekemään nopeasti ja oma mielipide sanoa saman tien. Kyseinen 
haastateltava koki vaikeaksi sanoa omaa kantaansa asioihin ennen kuin on saanut riittä-
västi aikaa asian pohtimiseen. 
Yksi haastateltava kertoi kokemuksestaan, ettei hänen toivettaan muutosta toiselle paik-
kakunnalle ja opiskelusta siellä otettu aluksi tosissaan. Hän koki, ettei hänen yksilöllistä 
tilannettaan, tarvettaan ja toiveitaan otettu huomioon. Sen sijaan hänelle ehdotettiin 
opiskelua kotipaikkakunnalla, jolloin hän olisi voinut jatkaa asumista lapsuudenkodis-
saan. Työntekijän näkemys on kyseisessä tapauksessa eronnut asiakkaan näkemyksestä. 
Haastateltavan näkökulmasta vaikutti siltä, että kunnan vammaispalvelut olisivat työnte-
kijän ehdottamassa ratkaisussa päässeet helpommalla, jonka vuoksi työntekijä ehdotti 
kyseistä ratkaisua. Mahdollisesti työntekijällä on ollut muitakin perusteluja näkemyksel-
leen, kuten huoli asioiden järjestymisestä itsenäisessä asumisessa ja vieraalla paikka-
kunnalla, mutta jos tällaisia perusteluja oli, ne eivät ole välittyneet asiakkaalle. 
Yksi haastateltava toi myös esiin, ettei kunta ollut halukas järjestämään hänelle uutta 
asumisratkaisua tilanteessa, jossa hän itse ei kokenut senhetkistä asumisratkaisua ja pal-
veluja tyydyttäviksi. Haastateltava kertoi joutuneensa käytännössä itse hankkimaan uu-
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den asunnon ja vasta sen jälkeen kunta myöntyi järjestämään uuteen asuntoon myös pal-
velut. Siihen saakka haastateltava koki, että kunnan vammaispalvelujen sosiaalityönte-
kijä oli vähätellyt hänen tarvettaan ja kokemustaan palvelujen toimimattomuudesta ja 
vedonnut siihen, että haastateltavalla jo oli asunto ja tukitoimet. 
4.3.3 Riittämätön ohjaus ja vamman korostaminen tai vähättely 
Useampi haastateltava koki, etteivät ole saaneet riittävää ohjausta ja neuvontaa palve-
luja hakiessa. Nämä haastateltavat toivat esiin, että toivoisivat aktiivisempaa tiedotta-
mista palveluista. He kokivat, että asioiden selvittäminen ja palvelujen etsiminen jää 
liian paljon asiakkaan oman aktiivisuuden varaan. Yksi heistä kertoi, ettei ole varma, 
onko hänellä nytkään tietoa siitä, mihin kaikkiin palveluihin ja tukimuotoihin hän on oi-
keutettu. Yksi haastateltava toi myös esiin, että on paljon vaihtelua siinä, millä tavoin 
asiakasta ohjataan esimerkiksi muun viranomaisen luokse ja muihin palveluihin silloin, 
kun asiaa ei pystytä hoitamaan siinä yksikössä, johon asiakas on ensin ollut yhteydessä. 
Myös henkilökohtaisen avustajan työnantajana toimimiseen jotkut toivoivat nykyistä 
vankempaa ohjausta. Joillakin haastateltavilla oli myös hyviä kokemuksia erityisesti 
vammaispalvelujen antamasta ohjauksesta ja neuvonnasta. Yksi kertoi saavansa aina 
tarvittaessa kotikuntansa vammaispalveluista avun ja neuvonnan. Myös eri vamma- ja 
sairausyhdistyksiltä saatu ohjaus koettiin hyväksi. 
Yksi haastateltava koki, että ollessaan erikoissairaanhoidon kuntoutusohjauksen piirissä, 
hänen palvelunsa ja etuusasiansa hoituivat varsin helposti ja kuntoutusohjaajalla oli pal-
velujen kokonaisuus hallinnassa. Säännölliset kontrollikäynnit erikoissairaanhoidossa ja 
sen myötä kuntoutusohjaus kuitenkin päättyivät haastateltavan ollessa 16-vuotias ja hä-
nestä tuntui, että hän jäi asioiden kanssa omilleen. Tämän seurauksena esimerkiksi tera-
piapäätökset tehtiin aiempaa lyhyemmäksi ajaksi kerrallaan, kun haastateltavalla ei ollut 
työntekijää tukena asioiden hoitamisessa. 
Yksi haastateltavista kertoi murrosikään saakka kokeneensa ensisijaisesti olevansa aivan 
tavallinen nuori. Murrosiässä vamma alkoi vaikuttaa kaverisuhteisiin, koska hän ei pys-
tynyt muiden tavoin liikkumaan kodin ulkopuolella ilman avustajaa. Samaan aikaan 
koulun työntekijä, jonka kanssa hän asioi, oli tavannut häntä ja keskustellut murrosikään 
kuuluvista asioista. Keskustelu oli haastateltavan mukaan turhaan korostanut hänen 
vammaisuuttaan ja lisännyt tunnetta erilaisuudesta. Työntekijä oletti, ettei kyseinen 
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nuori esimerkiksi pysty tutustumaan vastakkaiseen sukupuoleen muiden nuorten tavoin, 
vaan oletti, että kontaktit vastakkaiseen sukupuoleen tapahtuvat vertaiskohtaamisten pii-
rissä. 
Vamman korostamisen sijaan osa haastateltavista puolestaan koki, että yksittäiset työn-
tekijät ovat kyseenalaistaneet heidän vammaansa ja vammaisuuttaan. Sen lisäksi, että 
vamman olemassaoloa on esimerkiksi Kelalle täytynyt perustella säännöllisesti lääkä-
rinlausunnoilla, on kasvokkain tapahtuvissa kohtaamisissa työntekijöiden kanssa myös 
tullut eteen tilanteita, joissa vammaisesta henkilöstä on tuntunut, että työntekijä kyseen-
alaistaa tai vähättelee heidän vammaansa. Tylyimmillään kohtelu saattoi haastateltavien 
kokemuksissa olla sitä, että esimerkiksi näkövamman olemassaolo ja eläkkeellä olemi-
sen oikeutus oli kokonaan kyseenalaistettu, koska virkailijan mielestä haastateltava oli 
pystynyt niin hyvin kohdistamaan katseensa hänelle puhuvaan henkilöön. Yksi näkö-
vammainen haastateltava kertoi kokevansa hyvin loukkaavaksi sen, että työntekijä to-
teaa kotikäynnin perusteella, ettei haastateltava tarvitse esimerkiksi henkilökohtaista 
avustajaa, koska pärjää arjessa niin hyvin. Haastateltava kertoi kohtaavansa näkövam-
man vuoksi paljon haasteita vieraammissa ympäristöissä. Haastateltavasta oli loukkaa-
vaa, että työntekijä ei huomioinut tätä seikkaa palveluntarvetta arvioidessaan ja samalla 
hän koki, ettei työntekijä ota hänen vammaansa vakavasti. 
H6: ”Eräs henkilö tuli käymään kotona ja kysyin sitten kohteliaasti, että ottaako 
hän kahvia tai teetä tai jotain muuta. Ja hän totesi sitten, kun alettiin juomaan 
teetä ja siinä keskustelun päätteeksi, että sinä et tarvitse mitään apua, kun sinä 
pärjäät noin hyvin itsenäisesti, että osaat keittää itse teetä ja tuoda maitoa pöy-
tään.” 
Osa haastateltavista toi esiin, että jotkut heidän kohtaamansa työntekijät eivät ole tunte-
neet vammaisuutta kovinkaan hyvin. Ilmeisesti työntekijän tietämättömyydestä johtuen 
työntekijä on voinut esimerkiksi puhua vammaiselle henkilölle hitaasti ja kovaan ää-
neen tai kuten lapselle, kun on olettanut, että tällä on CP-vamman vuoksi myös kehitys-
vamma. Näin oli käynyt kahdelle haastateltavalle. Löydän näistä kokemuksista yhtäläi-
syyttä Ahposen (2008, 199–189) luonnehtimaan infantilisointiin. Toinen näistä haasta-
teltavista arveli, että väärinkäsitykset ja siitä seuraavat väärintulkinnat kohtaamisissa 
johtuvat siitä, ettei työntekijällä ole ennestään kokemusta CP-vammasta. Haastateltavat 
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toivat esiin myös muunlaista työntekijöiden tietämättömyyttä erityisesti CP-vammaisuu-
desta ja näkövammaisuudesta. 
4.3.4 Lukuisat työntekijäkontaktit 
Haastateltavien vastauksista välittyi, että palvelujärjestelmää edustavilla työntekijöillä 
oli harvoin kovin merkittävää tukijan tai rinnalla kulkijan roolia haastateltavien elä-
mässä. Enimmäkseen työntekijän rooli nähtiin palveluista päättävänä ja niitä toteutta-
vana. Suurin osa haastateltavista ei myöskään tuntunut tiiviimpää kontaktia kaipaavan. 
H7: ”… työntekijät on lähinnä just semmosia, et no ne nyt vaan käsittelee mun 
hakemukset ja pistää päätökset, mut ei mulla nyt oo mitään sen suurempaa kon-
taktia niiden kans täs. Et en mä koe, et joku työntekijä olis hirveesti mukana mun 
elämäs tai mitenkää sillee vaikuttamassa. Enkä mä tarviikaan semmost. Mulle se 
on ihan hyvä näin.” 
Kuitenkin useampi haastateltava esiin, että tutun työntekijän kanssa asioiminen on hel-
pompaa ja sujuvampaa. Työntekijöiden pysyvyys erityisesti kunnan vammaispalve-
luissa nähtiin myönteisenä asiana. Vaikka kontakti työntekijään ei välttämättä ollut tii-
vis, vaikuttaisi aineiston perusteella siltä, että työntekijän tuttuus on kuitenkin asiak-
kaalle tärkeää ja asiakassuhteeseen toivotaan jonkin asteista luottamuksen rakentumista 
silloinkin, kun kyse ei ole erityisen vaativasta palveluntarpeesta. Vaikka useimmat haas-
tateltavat eivät kaivanneet rinnalla kulkijaa, oli yksittäisille haastateltaville työntekijän 
pysyvyydellä sekä asiakkaan ja työntekijän välisellä luottamuksella paljon merkitystä. 
Saman asian kertominen aina uudelleen eri henkilöille voi olla hyvin raskasta, erityisesti 
henkilölle, jolla on verrattain vähän aikaa kulunut vammautumisesta tai jolle vamma tai 
sairaus tuottaa erityisen paljon haasteita. Yksi haastateltava kuvasi jatkuvan uusien ih-
misten kohtaamisen olevan toisinaan jopa pelottavaa, kun ei tiedä, millä tavoin uusi ih-
minen hänen toiveisiinsa ja kertomaansa suhtautuu. Hän kuvasi tilannettaan ja työnteki-
jöiden paljoutta ja vaihtuvuutta seuraavasti: 
H6: ”Täytyy olla henkisesti skarppina tavallaan koko ajan, että täytys tosi paljon 
antaa itestään likoon -- kaikki kysymykset täytyisi olla itsellä valmiina ja täytyisi 
olla heti valmis ja kertoa kaikki..” 
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H: ”-- Osaaks sä sanoo kuinka monelle työntekijälle sun on täytynyt jo selittää 
näitä asioita?” 
H6: ”Sanotaan näin, että HUSille saa selittää tänäkin päivänä ja sitten Kelaan, 
sosiaalityöntekijöille, olisko niitä joku parisenkymmentä. Et se tuntuu, kun ei 
löydy alueelta omaa sosiaalityöntekijää, et vaihtuu koko ajan, aina uudelleen nos-
taa tämän vamman pöydälle -- Sitä loppujen lopuks sit välillä turhautuu siihen, 
aina kertoo sama tarina alusta. Tulee lopulta semmonen olo, et tää on ihan usko-
matonta, et voiko näin monta sosiaalityöntekijää tulla vastaan tai näin monta Ke-
lan työntekijää.” 
Vaikka suurin osa haastateltavista ei kokenut, että kellään työntekijällä olisi erityistä 
roolia heidän elämässään, nostivat jotkut haastateltavat myös yksittäisen työntekijän 
merkityksen esiin. Yhdelle luottohenkilö oli hänen tämänhetkinen vammaispalvelujen 
sosiaalityöntekijänsä, jonka kanssa haastateltava koki asioinnin sujuvan hyvin. Yksi pal-
veluasumisyksikössä asuva haastateltava mainitsi luottohenkilökseen yksikön palvelu-
esimiehen. Luottamus merkitsi tässä tapauksessa sitä, että haastateltava saattoi luottaa, 
että palveluesimiehen ansiosta palvelut toimivat. Palveluesimies otti myös kriittisen pa-
lautteen vakavasti ja haastateltava saattoi luottaa siihen, että muutos tapahtuu. 
H4:”…välillä on noitten avustajien (palveluasumisen henkilökunnan) kans ollu 
ehkä pientä sanaharkkaa joistain asioista, et miten asiat pitäis hoitaa ja näin, 
mutta että kyl se sit aina on kääntynyt kuitenkin mun voitoks niin sanotusti, että 
just kun sanoin että se asumispalveluesimies on tuolla olemassa kuitenkin ni hä-
nen kanssa pystyy kaikist tällasist puhumaan… -- Aina ei tietenkään oo paikan 
päällä, mutta että pystyy sit just soittamaan tai laittamaan viestiä pienimmässäkin 
asiassa, mikä on mun mielest just ihan älyttömän hyvä ja tosi tärkee…” 
Vain yksi haastateltavista nosti esiin tunnetasolla erityisen merkitsevän kohtaamisen. 
Kyseessä oli haastateltavan elämässä vaikea tilanne, jossa hän oppilaitoksessa luokkati-
lanteessa murtui itkemään. Haastateltava kertoi opettajansa tarttuneen tilanteeseen hie-
novaraisella, mutta tehokkaalla tavalla. Opettajan toiminnan seurauksena haastateltavan 
elämässä saatiin aikaiseksi sillä hetkellä tarpeellinen ratkaisu ja muutos. Erityisesti 
haastateltava arvosti tapaa, jolla opettaja vei asiaa eteenpäin. Opettaja kysyi luvan asian 
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hoitamiselle ja toimi yhdessä haastateltavan kanssa sen sijaan, että olisi toiminut tämän 
puolesta. 
H3: ”Se jakso kuunnella mua, se ei heti tyrmänny mun oloa, koska se varmaan oi-
keesti näki kuinka rikki mä oon henkisesti.-- se kysyi sentään multa, et haluutko sä 
et mä lähden viemään tätä asiaa eteenpäin. -- Mut jos se ei olis kysyny, ni se olis 
ollu taas sellanen negatiivinen. Mut nyt kun se kysyi, niin se käänsi myös sen 
enemmän vielä positiivisempaan suuntaan. 
H: Nii. Eli tarkotatko sä, et hän ei lähteny vaan selvittämään, vaan hän kuitenki 
myös kysyi, et onko se sitä mitä sä haluat? 
H3: Nii. Koska aika paljon on kohdannut sitä, et ei kysytä.” 
Toisaalta osa haastateltavista toi esiin, etteivät niinkään kaipaakaan työntekijää rinnalla 
kulkijaksi, vaan haluavat hoitaa asiat mahdollisimman itsenäisesti. Heillä oli halu pitää 
langat käsissään ja oma palvelukokonaisuus hallussa eikä heillä ollut sellaista odotusta, 
että joku tulisi kertomaan heille palveluista tai tarjoamaan niitä. Moni kuvasi tätä myös 
omaksumanaan asenteena. 
H9: ”Mulla on ollut aina se asenne, että saadakseni palveluja tai saadakseni jo-
tain muuta elämässä aikaan, niin minun ei sovi odottaa, että joku tulee minulle 
sitä tarjoamaan, että minun täytyy olla itse myös vähän aktiivinen.” 
Kokemukset kasvokkaisten kohtaamisten määrästä vammaispalveluissa asioidessa oli-
vat vaihtelevia. Jotkut haastateltavat toivat esiin, että esimerkiksi vammaispalvelujen 
työntekijä ei vuosiin ole käynyt heidän kotonaan eikä kasvokkaisia tapaamisia muuten-
kaan ole juuri ollut. Osa tapasi työntekijää suhteellisen säännöllisesti palvelusuunnitel-
man päivittämisen yhteydessä. 
Useampi haastateltava toi esiin, että kasvokkainen kohtaaminen helpotti asioiden käsit-
telyä. Samanlaisia kokemuksia ja ajatuksia on tullut esiin esimerkiksi Jonna Weckströ-
min (2011) osallisuutta ja harkintaa vammaispalveluissa käsittelevässä lisensiaatintutki-
muksessa, jossa haastateltavat pitivät kotikäyntejä ja henkilökohtaista kontaktia myön-
teisinä asioina (mt., 105–106) . Haastateltavieni kokemusten mukaan kasvokkainen 
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kohtaaminen helpottaa työntekijän ymmärrystä asiakkaan tilanteesta ja parantaa palve-
lun laatua. Yksi haastateltavista toi esiin myös, että kasvokkainen kohtaaminen helpot-
taa palveluista neuvottelua ja asiakkaalla on työntekijää tavatessa mahdollisuus selvittää 
tilannettaan kattavammin kuin pelkällä kirjallisella hakemuksella tai puhelimitse. 
Aiemmassa tutkimuksessa on tehty havainto, että erityisesti Kelan kanssa asioidessa 
henkilökohtainen kontakti usein puuttuu, mikä estää asiakkaan osallisuuden kokemusta 
(Weckström 2011, 108). Aineiston perusteella voi tehdä varovaisen päätelmän, että ai-
nakin haastattelemilleni henkilöille juuri kasvokkaisen kohtaamisen puute on yksi suu-
rimmista syistä, jonka vuoksi Kelan kanssa asioiminen koettiin haastavana ja Kelassa 
asiointiin liittyen haastateltavat toivat esiin paljon kielteisiksi kokemiaan asioita. Kelan 
myöntämät palvelut sinänsä koettiin toimivina, mutta vaikeudet korostuivat hakemisvai-
heessa. Kielteisiä kokemuksia esiin tuoneet haastateltavat kokivat, että Kelassa ei nähty 
heidän yksilöllisiä tarpeitaan. 
Kokonaisuudessaan yksittäisten työntekijöiden kohtaamisista tuli esiin niin myönteisiä 
kuin kielteisiäkin kokemuksia. Ehkä suurimpana kohtaamisiin liittyvänä ongelmana voi 
tulosten perusteella pitää työntekijöiden vaihtumista ja järjestelmän hajanaisuudesta 
johtuvaa pakkoa asioida useiden eri työntekijöiden kanssa, joista kaikilla ei ole riittävää 
osaamista vammaisuuden kysymyksistä. Työntekijöiltä saatu ohjaus koettiin usein riittä-
mättömäksi ja monen kokemus oli, ettei heidän yksilöllinen tilanteensa tullut riittävästi 
huomioiduksi päätöksenteossa. Tulosten perusteella mahdollisuus kasvokkaiseen koh-
taamiseen helpottaa asioimista ja lisää luottamusta asiakassuhteessa. 
4.4 Vanhemmat ja läheiset voimavarana 
Vanhemmilta saatu tuki ja kannustus nousi useammasta haastattelusta esiin haastatelta-
ville merkittävänä seikkana. Lähes poikkeuksetta kysyessäni, mistä tai keneltä haastatel-
tavani ovat kokeneet saaneensa eniten tukea itsenäistymiseen ja itsenäiseen elämään, he 
mainitsivat vanhempansa. Näin tapahtui silloinkin, kun yritin täsmentää kysymystä kos-
kemaan nimenomaan palvelujärjestelmää. Havainto ei ole yllättävä, mutta se osoittaa, 
että tässä suhteessa vammaisen ja vammattoman nuoren itsenäistymisprosessi ei välttä-
mättä juuri eroa toisistaan. 
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Vanhempien rohkaisu ja usko siihen, että nuori osaa ja kykenee hoitamaan omia asioi-
taan oli useamman haastateltavan mielestä tekijä, jonka vuoksi he ovat pärjänneet elä-
mässä niin hyvin. Vastaavasti niiden haastateltavien kohdalla, joilla vanhemmilta saatu 
tuki oli vähäistä tai välit vanhempiin olivat heikot, vaikutti olevan vähäisempi usko 
omiin kykyihinsä oman asiansa hoitajana ja he tunsivat palvelujaan heikommin kuin 
muut haastateltavat. Tämä oli myös heidän oma kokemuksensa.  
Jotkut haastateltavista toivat myös esiin, että on oleellista antaa tukea vammaisen lapsen 
tai nuoren lisäksi tämän vanhemmille ja läheisille. Osalla oli myönteisiä kokemuksia 
perheille suunnatuista sopeutumisvalmennuskursseista. Yksi haastateltava kertoi, että 
hänelle ja hänen perheelleen tarjottiin sopeutumisvalmennuskurssia hänen ollessaan 
lapsi ja saatuaan melko vastikään diagnoosin. Sopeutumisvalmennuskurssia ei kuiten-
kaan järjestynyt osallistujien puutteen vuoksi. Haastateltava arveli jälkikäteen, että mi-
käli sopeutumisvalmennus tai muu vertaistuki olisi järjestynyt, se olisi auttanut perhettä 
aikaisemmassa vaiheessa hyväksymään diagnoosin ja siihen liittyvät haasteet sekä mah-
dollistanut asiasta puhumisen perheessä vapaammin. 
H8: ”Että se ei olis jäänyt sellaiseksi asiaksi, jota pyritään välttelemään ja mistä 
ei haluta puhua. – Että jos sitä olis päässy läpikäymään vaikka vertaistuella – se 
olis ehkä tuntunu silleen helpommalle sitte hyväksyä.” 
Joidenkin haastateltavien kertomasta ilmeni, että palvelujen myöntämättä jättämistä saa-
tettiin perustella sillä, että vanhemmat ja muu läheisverkosto voivat auttaa ja tukea riit-
tävästi. Vanhempien ja ystävien oletettiin käytännössä tekevän henkilökohtaisen avusta-
jan tehtäviä. Pahimmillaan sukulaisten ja ystävien antamaan apuun vedottaessa vähek-
sytään vammaisen henkilön halua olla riippumaton läheisistä. Uhkana on kuormitus lä-
heisille ihmissuhteille sekä se, että vammaisen henkilön toiveet ja itsenäiset valinnat ei-
vät toteudu. Ahponen (2008, 189) on tuonut esiin samanlaista problematiikkaa, jossa 
nuorelta ikään kuin kielletään aikuisuus erityisesti silloin, kun katsotaan, että vanhem-
pien tulisi huolehtia myös aikuisen lapsensa avustamisesta. 
Kaksi haastateltavaa koki, että kotikunnan vammaispalvelut eivät olleet aluksi haluk-
kaita tukemaan heidän itsenäistä asumistaan. Heistä toisen mukaan vammaispalvelujen 
työntekijä oli perustellut asiaa sillä, että kotona asuessa vanhemmat ja muu perhe voivat 
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auttaa haastateltavaa. Toiselle asiaa ei ollut virallisesti perusteltu vanhempien antamalla 
avulla, mutta hän oli tulkinnut, että oli kyse siitä, että kunta pääsisi helpommalla ja hal-
vemmalla, mikäli hän jatkaisi kotona asumista. Toinen haastateltavista koki, että pysty-
äkseen toteuttamaan omia valintojaan, hänellä tulisi olla enemmän henkilökohtaisen 
avun tunteja. Toisella puolestaan oli myös kokemusta ajasta, jolloin henkilökohtainen 
apu ei vielä ollut subjektiivinen oikeus. Hän koki, että olisi nuoruusiässä tarvinnut va-
paa-ajalle avustajaa, koska hänen avun tarpeensa vaikutti niin ystävyyssuhteisiin kuin 
myös suhteeseen vanhempiin kuormittavasti. 
H5: ”-- mulle ei kukaan sanonut, että lapsikin on oikeutettu henkilökohtaiseen 
avustajaan. Et mulle ei silloin koskaan sanottu, että hei haluutko sä. Että monesti 
äitikin tavallaan väsyi siihen, että minun kanssa piti mennä joka paikkaan, ja mi-
nua ärsytti, kun piti aina vanhempien kanssa mennä joka paikkaan. Ja minulla oli 
muutama hyvä kaveri yläasteikäisenä. Nekin väsyi minuun, kun minä olin niin vai-
kee niitten mielestä. Et jos minulla ois se avustaja ollu ni siin ois säästyny yhen 
sun toisen, eniten ehkä minun itteni voimavarat.” 
Lähes kaikkien haastateltavieni vanhemmat ja muut läheiset olivat tukeneet heitä itse-
näisen elämän aloittamisessa ja muussa omien asioiden hoitamisessa. Tuki ilmeni esi-
merkiksi itsenäisyyteen kannustamisena, nuoren tukemisena aktiiviseen rooliin omien 
asioiden hoitamisessa sekä myös konkreettisena apuna, kuten asioimiskäynneillä mu-
kana olemisena ja muutossa auttamisena. Osa haastateltavista toi esiin, että ovat koke-
neet myönteiseksi sen, että vanhemmat ovat vaatineet heiltä samaa kuin vammattomilta 
nuorilta eivätkä ole tehneet elämää liian helpoksi. Samalla monien vanhemmat olivat tu-
keneet ajattelemaan, ettei vamma ole este toteuttaa omia unelmia. Kaikkien vammaisten 
nuorten kohdalla tilanne ei välttämättä ole yhtä hyvä. Osa haastateltavista toi esiin huo-
lensa siitä, miten tukea niitä nuoria, joiden vanhemmat mahdollisesti pelkäävät päästää 
nuoren itsenäistymään tai joiden vanhemmilla ei ole voimavaroja tai kykyä tukea 
nuorta. 
H7: ”… no mul nyt on mennyt kaikki aika hyvin. -- et mul on ollu kuitenkin niin 
paljon, siis perhe tiesi ja tuki. -- mut sit aina miettii, et kuinka tavallaan, jos oot, 
oikeesti et tiedä tai jos sun lähipiiri ei tiedä, että mistä sä haet ja osaa auttaa -- Sä 
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joudut asioimaan ihan hirveesti ja kuka sit ottaa, kuka on sit se oikee henkilö, joka 
ottaa kokonaisvaltaisesti haltuun…” 
Vertaistuen merkitys ylipäätään nousi esiin tärkeänä osana palvelujärjestelmästä saatua 
tukea parissa haastattelussa. Yksi haastateltava totesi, että kokemuksista keskustelu ja 
niiden vertailu samanlaisessa tilanteessa ja samanlaisia asioita kokeneiden henkilöiden 
kanssa on tuki, joka häntä on kaikkein eniten auttanut itsenäisen elämän aloittamisessa. 
Yksi haastateltava painotti kuitenkin, että ollakseen onnistunutta ja hyödyllistä, vertais-
tuen tulisi olla kannustavaa ja eteenpäin vievää. Hänellä oli kokemus perheille suunna-
tulta sopeutumisvalmennuskurssilta lapsuusiältä. Hän kertoi, että sen sijaan, että sopeu-
tumisvalmennuskurssilta olisi saanut eväitä mennä elämässä eteenpäin, kurssilta oli 
päällimmäisenä jäänyt mieleen, millä kaikin tavoin vamma rajoittaa elämää.  
Yhden haastateltavan mukaan järjestön edustajasta oli ollut hänelle suuri apu palveluja 
haettaessa. Hänen kuvaamassaan tilanteessa hän koki sosiaalityöntekijät ikään kuin vas-
tapuolena, joiden pyrkimys oli vähentää hänen palvelujaan ja järjestön edustaja taas oli 
hänen puolellaan, tukena ja asianajajana tuomassa hänen apunaan hänen näkemystään ja 
kantaansa esiin.  
Vanhemmilta ja muilta läheisiltä saatu tuki nousi merkittävänä niin itsenäistymisen kuin 
palvelujärjestelmässä asioinninkin kannalta. Vanhempien myönteinen suhtautuminen ja 
viesti siitä, että vammaisuus ei ole este, tukee myöhempää elämässä pärjäämistä ja vam-
maisen nuoren aikuisen kokemusta siitä, että hänellä on kyky hoitaa omia asioitaan. 
Myös myönteinen vertaistuki auttaa vamman hyväksymisessä ja edistää luottamusta it-
senäisen elämän onnistumiseen. Haastateltavieni kokemusten pohjalta vaikuttaisi siltä, 
että tukemalla vammaisten lasten vanhempia ja perheitä riittävän varhaisessa vaiheessa, 




5 JOHTOPÄÄTÖKSET JA POHDINTA 
Tutkielmani tarkoitus on ollut tuoda esiin vammaisten nuorten aikuisten kokemuksia 
siitä, miten nykyinen palvelujärjestelmä on tukenut heidän itsenäistymistään ja itse-
näistä elämäänsä. Olen toteuttanut tutkielman haastattelemalla yhdeksää vaikeavam-
maista tai pitkäaikaissairautta sairastavaa henkilöä. Olen halunnut tutkia kokemuksia 
sekä palvelujen toimivuudesta että palvelujärjestelmissä tapahtuvista kohtaamisista asi-
akkaiden ja työntekijöiden välillä. Olen käyttänyt analyysimenetelmänä aineistoläh-
töistä sisällönanalyysia. Olen hyödyntänyt haastateltavien kokemusten tarkastelussa li-
säksi osallisuuden ja esteettömyyden näkökulmia.  
Koen, että tutkimuskysymyksiin vastaaminen onnistui tämän aineiston valossa kohtuul-
lisen hyvin. Todennäköisesti laajempi haastateltavien joukko olisi tehnyt aineistosta 
vielä sisällöllisesti laajemman, mutta jo näissä yhdeksässä haastattelussa oli havaitta-
vissa erojen lisäksi yhtäläisyyksiä haastateltavien vastauksissa ja koen aineiston olevan 
jo tällaisenaan rikas. Sovelsin haastattelujen tekemisessä kriittisen tapauksen menetel-
mää (Flanagan, 1954) ja toivoin sen avulla saavani syvennettyä vastauksia ja kokemus-
ten kuvailua. Koen kuitenkin, että kriittisen tapauksen menetelmä ei tuottanut tässä tut-
kielmassa kaikilta osin tavoittelemaani tulosta. 
Osalla haastateltavista ei ollut selkeää kriittistä tapausta, josta olisivat kertoneet. Niiden-
kään kohdalla, joilla oli, ei kyseisen kokemuksen kuvailu välttämättä noussut haastatte-
lusta erityisen merkittävänä tai syvällisenä osana.  Tähän voi olla useampia syitä. On 
mahdollista, etten esittänyt haastateltaville riittävän tarkasti toivettani siitä, että he miet-
tisivät ennen haastattelua valmiiksi jonkin erityisen kokemuksen kohtaamisesta palvelu-
järjestelmässä. Voi myös olla, että joillain haastateltavilla ei ollut tällaista yksittäistä, 
erityisen mieleen painunutta kokemusta kohtaamisesta. Vaikka kriittisen tapauksen me-
netelmän avulla en saanut tavoittelemallani tavalla nostettua kaikissa haastatteluissa 
esiin erityisen merkityksellisiä kokemuksia, koen, että kriittisen tapauksen menetelmään 
tutustuminen ja sen omaksuminen kuitenkin auttoi itseäni haastattelujen aikana tarken-
tavien kysymyksien esittämisessä. 
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Olen tutkielmaa tehdessäni tiedostanut oman taustani ja asemani vammaissosiaalityön-
tekijänä ja sen mahdolliset vaikutukset niihin ennakko-oletuksiin, joita minulla oli tut-
kielman tekemiseen lähtiessä sekä näkökulmiin tutkielman teon kuluessa. Ennen kunkin 
haastattelun aloittamista kerroin haastateltaville rehellisesti omasta työelämäroolistani, 
mutta haastattelujen aikana pyrin tietoisesti ottamaan haastateltavien kokemukset vas-
taan sellaisenaan, ilman asiantuntijaroolin taakse menemistä. Koen onnistuneeni tässä 
hyvin. Analyysia tehdessäni olen pyrkinyt tarkastelemaan aineistoa mahdollisimman 
objektiivisesti, mutta pohdinnoissa olen tietoisesti valinnut olla häivyttämättä sosiaali-
työlle tyypillistä empowerment-näkökulmaa ja omaa sosiaalityöntekijän identiteettiäni. 
Olen tutkielman teossa rajannut palvelujärjestelmän tarkastelun koskemaan suomalaista 
palvelujärjestelmää. Sen vertaaminen ulkomaisiin tutkimushavaintoihin ja palvelujärjes-
telmien toimintaan olisi arvioni mukaan ollut kokonaan toinen tutkimuskysymys, sillä 
järjestelmissä on paljon keskinäisiä eroja. Pidän tätä rajausta tutkielman hallittavuuden 
kannalta hyvänä ratkaisuna. Tiedostan, että aineisto edustaa vain yhtä näkökulmaa tutki-
musaiheeseen ja aineiston koon vuoksi näkökulma on rajallinen. Tavoitteenani oli tuoda 
omalla tutkielmallani lisätietoa tutkittavasta aiheesta ja täydentää niitä havaintoja, joita 
aiemmassa tutkimuksessa on jo tehty. Tässä tehtävässä katson tutkielman onnistuneen. 
5.1 Keskeiset havainnot 
Tutkielman tuloksista ei noussut erityisen yllättäviä havaintoja, mutta tutkielma tuo kui-
tenkin vammaisten nuorten aikuisten kokemusnäkökulmasta lisätietoa vammaisuutta ja 
palvelujärjestelmää koskevaan tutkimuskenttään. Tutkielman tuloksissa oli selkeästi ha-
vaittavissa yhtäläisyyksiä olemassa olevaan tutkimustietoon vammaisten nuorten aikuis-
ten itsenäistymisestä, heidän kokemuksistaan ja elämänpoluistaan. Tulokset vahvistavat 
monia aiemmissa tutkimuksissa tehtyjä havaintoja sosiaali- ja terveyspalvelujen asia-
kassuhteista ja palvelukokemuksista, esteettömyyden kysymyksistä ja vammaisten hen-
kilöiden työelämäasemasta. Käyn tässä luvussa läpi tulokset tiivistettynä, niistä teke-
mäni johtopäätökset ja vertaan niitä aiempaan tutkimustietoon. 
Päädyin haastateltavien kertomusten ja kokemushavaintojen perusteella jaottelemaan ai-
neiston neljään eri tarkastelunäkökulmaan, jotka ovat Palvelujärjestelmä itsenäisen elä-
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män tukena, Palvelujärjestelmä byrokraattisena taistelukenttänä, Kohtaamiset palvelu-
järjestelmässä sekä Vanhemmat ja läheiset voimavarana. Palvelujärjestelmä itsenäisen 
elämän tukena sisältää palvelujen toimivuuden, opiskeluun ja työelämään sijoittumisen 
sekä esteettömyyden kysymyksien tarkastelun. Palvelujärjestelmä byrokraattisena tais-
telukenttänä kuvaa niitä järjestelmälähtöisiä haasteita tai epäkohtia, joita palvelujärjes-
telmässä asioinnissa kohdataan. Kohtaamiset palvelujärjestelmässä kuvaa nimensä mu-
kaan asiakkaiden ja työntekijöiden välisiä kohtaamisia ja asiointitilanteita asiakkaan nä-
kökulmasta tuoden esiin niihin liittyvät niin myönteisiksi kuin kielteisiksi koetut seikat. 
Vanhemmat ja läheiset voimavarana keskittyy sen tarkasteluun, mikä merkitys lapsuu-
denkodista saadulla tuella ja lähtökohdilla on myöhemmän pärjäämisen kannalta. 
Kokonaisuutena tarkastellen haastateltavat eivät kokemuksistaan kertoessaan korosta-
neet palvelujärjestelmän tukea erityisen merkitykselliseksi osaksi heidän lapsuudenko-
dista irtaantumisen prosessiaan. Kuitenkin monien palvelujen koettiin olevan arjen suju-
vuuden ja itsenäisen elämän mahdollistumisen kannalta ehdottoman tärkeitä ja jopa 
välttämättömiä. Erityisesti kuljetuspalvelut ja henkilökohtainen apu ja niiden toimivuus 
koettiin oleelliseksi itsenäisen elämän toteutumisen kannalta. Palvelujärjestelmä ja siinä 
asioiminen näyttäytyi melko luontevana osana haastateltavien elämää, vaikka asioimi-
nen eri instanssien kanssa ei aina sujunut täysin mutkattomasti. Erilaisten palvelujen ja 
etuuksien hakeminen ja niiden varassa osittain eläminen koetaan kuitenkin joskus myös 
raskaana ja ylimääräisenä muun, niin sanotun normaalin arjen keskellä. 
Tuloksissa on nähtävissä vuonna 2009 tapahtunut lakimuutos, jolloin henkilökohtaisesta 
avusta tuli subjektiivinen oikeus vaikeavammaisille henkilöille. Henkilökohtaista apua 
on tullut lain mukaan vuodesta 2009 lähtien myöntää vaikeavammaiselle henkilölle vä-
hintään kymmenen tuntia kuukaudessa ja vuodesta 2011 lähtien kolmekymmentä tuntia 
kuukaudessa (Vammaispalvelulaki 8 c §). Aineistosta ei voi sen pienuuden vuoksi tehdä 
kovin vahvoja päätelmiä lakimuutoksen vaikutuksesta, mutta haastateltavien kokemus-
ten perusteella henkilökohtainen apu on vahvistanut vaikeavammaisten henkilöiden 
mahdollisuuksia itsenäisten elämänvalintojen tekemiseen. Osalle henkilökohtainen apu 
mahdollisti asumisen omassa asunnossa asumispalvelujen sijaan ja toisille esimerkiksi 
matkustamisen ulkomailla ja opiskelun. Tulosten perusteella voi myös päätellä, että 
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henkilökohtainen apu nuoruusiässä ja myöhemminkin elämässä vähentää riippuvai-
suutta vanhemmista tai kavereiden avusta, jolloin vammaisen henkilön henkilökohtaiset 
ihmissuhteet ovat vapaita auttaja-autettava -suhteesta. Henkilökohtaisella avulla voi olla 
suuri merkitys vammaisen nuoren aikuisen itsenäistymisessä ja identiteetin muodostu-
misessa. 
Kokemukset henkilökohtaisen avustajan työnantajana toimimisesta ja siinä ilmenevistä 
haasteista, kuten sijaisen saamisen vaikeudesta ja riittämättömästä neuvonnasta ovat 
mielestäni merkille pantavia. Henkilökohtaisen avun käyttäminen tarkoittaa monen 
vammaisen henkilön kohdalla sitä, että jo melko nuorella iällä tulee ryhtyä työnanta-
jaksi. Työnantajana toimiminen edellyttää melko laajaa perehtymistä työsuhteisiin liitty-
vään lainsäädäntöön ja eri osapuolten oikeuksiin ja velvollisuuksiin. Haastateltavista 
osa toi esiin kokemuksensa siitä, että työnantajana toimimiseen tarvittaisiin nykyistä 
enemmän tukea ja neuvoja, erityisesti alkuvaiheessa. Harva palvelu edellyttää käyttäjäl-
tään näin vastuullista roolia. Toisaalta, vaikka työnantajamalli tuo asiakkaalle mukanaan 
paljon vastuuta, työnantajamallin on henkilökohtaisen avun toteuttamistavoista katsottu 
myös parhaiten tukevan vammaisen henkilön osallisuutta ja itsemääräämisoikeutta (Ki-
vistö 2011, 119–124; Heiskanen 2008, 122). 
Yksittäiset sosiaali-, terveys- ja opetusalan työntekijät eivät haastattelujen valossa näyt-
täytyneet erityisen merkityksellisessä roolissa vammaisten nuorten aikuisten elämässä. 
Työntekijöiden roolina koettiin enemmänkin palvelujen toteuttaja tai myöntäjä kuin rin-
nalla kulkija. Harva haastattelemani vammainen nuori kertoi valmistautuneensa it-
senäistymiseen kenenkään työntekijän kanssa keskustelemalla ja yhdessä suunnittele-
malla.  Vaikka tämän tutkielman perusteella asiasta ei voi tehdä kovin pitkälle meneviä 
tulkintoja, arvelen, että tämä voi ainakin osittain johtua siitä, että haastateltavani olivat 
lähes kaikki varsin aktiivisia omien asioidensa hoitamisessa ja heillä oli kyky tehdä pit-
kän tähtäimen suunnitelmia ja toteuttaa niitä.  
Vaikka työntekijöiltä ei kaivattu varsinaista rinnalla kulkijan roolia, oli monella haasta-
teltavalla kuitenkin kokemus siitä, että työntekijän tuttuus ja ylipäätään kasvokkain asi-
oiminen helpottaa asioiden hoitamista. Kokemukset esimerkiksi kunnan vammaispalve-
luissa asioinnista näyttäytyivät todennäköisesti juuri tästä syystä pääosin myönteisem-
pinä kuin kokemukset esimerkiksi Kelassa asioinnista. Myös Weckströmin (2011, 92–
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96) tutkimuksessa Kelassa asiointi koettiin hankalaksi byrokratian ja hitauden sekä hen-
kilökohtaisen kontaktin puutteen vuoksi. Kelassa suurin osa asioinnista tapahtuu kirjal-
lisesti tai puhelimitse.  
Hyvän kohtaamisen elementteinä kokemuksissa korostuivat yksilöllisen tilanteen huo-
mioiminen palveluja suunniteltaessa. Myös Weckström (2011) on tehnyt samankaltai-
sen havainnon tutkimuksessaan. Lisäksi hyvälle kohtaamiselle olivat tunnuksenomaisia 
työntekijän tai asiantuntijan aloitteellisuus palveluista kertomisessa, työntekijän hyvä 
vammaisuuden tuntemus sekä aito kuunteleminen ja läsnäolo tilanteessa. Kuunnelluksi 
ja kuulluksi tulemisen kokemukseen liittyi myös kokemus siitä, että asiakkaan oma mie-
lipide otetaan aidosti huomioon. Erityisesti painottui toive siitä, että päätökset ja ratkai-
sut palveluista tehtäisiin kunkin asiakkaan elämäntilanne ja tarpeet huomioiden sen si-
jaan, että ratkaisuissa vedottaisiin yleisiin linjauksiin tai ohjeistuksiin tai asiakasta pyrit-
täisiin palvelu- tai järjestelmälähtöisesti asettamaan valmiiseen muottiin. Kokemuksissa 
kuuluvat niin hyvät kokemukset siitä, että omat toiveet ovat tulleet kuulluiksi, mutta 
myös kokemuksia niistä tilanteista, joissa osallisuus ei aidosti toteudu.  
Haastateltavien kokemukset työntekijöiden vammaisuuden tuntemuksen puutteellisuu-
desta, kertovat osaltaan siitä, että julkisissa palveluissa olisi vielä paljon kehitettävää, 
jotta niissä pystyttäisiin ottamaan huomioon ihmisten moninaiset tilanteet ja jotta johon-
kin vähemmistöön kuuluminen ei vaikuttaisi palvelun laatuun. Toisaalta kokemukset 
myös puolustavat erityispalvelujen paikkaa palvelujärjestelmässä, jotta esimerkiksi 
vammainen henkilö voi kokea tulevansa ymmärretyksi ja saada tarvittaessa asiantunte-
vaa apua vammaisuuteen perehtyneeltä henkilöltä. Hahn (1991, 17–19) näkee ammatti-
laisten tekemän tietoisen syrjinnän vastaisen työn edellytyksenä vammaisten henkilöi-
den valtaistumiselle. Hahnin näkemykseen ja haastateltavien kokemuksiin pohjautuen 
vammaissosiaalityöhön olisi perusteltua sisällyttää nykyistä enemmän mahdollisuuksia 
rakenteelliselle sosiaalityölle ja syrjinnän vastaiselle työlle. Myös järjestöjen tekemä työ 
yhdenvertaisuuden ja vammaisuuden näkyvyyteen yhteiskunnassa puolustaa edelleen 
paikkaansa.  
Suurin osa tässä tutkielmassa haastatelluista nuorista sai vanhemmiltaan tukea itsenäis-
tymiseen ja sen suunnitteluun. Ehkä tämän vuoksi itsenäistymiskeskustelulle työnteki-
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jän kanssa ei välttämättä ollut tarvetta. Tutkielmassa jäävät hyvin pitkälti näkymättö-
miin sellaiset henkilöt, joiden voimavarat eivät ole sellaiset, että he pystyisivät esimer-
kiksi oman muuttonsa suunnittelemaan ja toteuttamaan. Haastatteluvastaukset herättivät 
kysymyksen, mistä ja keneltä saavat tuen ne nuoret aikuiset, joiden vanhemmat eivät 
jostakin syystä tue nuoren itsenäistymistä. Koska tutkielmani käsittelee erityisesti 
nuorta aikuisuutta ja itsenäistymistä lapsuudenkodista, jäin myös pohtimaan, kuinka hy-
vin nuori aikuisuus ikävaiheena tunnistetaan esimerkiksi vammaispalvelujen sosiaali-
työssä ja millä tavoin se huomioidaan palveluja suunniteltaessa ja järjestettäessä. 
Suurin osa palveluista koettiin hyviksi, mutta palvelujen hakeminen ja niihin liittyvän 
tiedon etsiminen koettiin haasteelliseksi. Ohjauksen ja neuvonnan koettiin olevan usein 
riittämätöntä. Aineiston perusteella vaikuttaa siltä, että osa palveluista saattaa jäädä ha-
kematta sen vuoksi, ettei asiakkaalle ole riittävästi kerrottu hänen oikeuksistaan ja mah-
dollisuuksistaan. Haastateltavat eivät kuitenkaan välittäneet kokemusta, että palveluja ja 
tietoa niistä välttämättä pimitettäisiin tarkoituksellisesti. Haastateltavat arvioivat olevan 
enemmänkin kyse siitä, etteivät työntekijätkään aina kaikilta osin tunne alati muuttuvaa 
ja monimutkaista järjestelmää, jossa muun muassa vammaisten henkilöiden palvelut on 
hajautettu monen eri tahon järjestettäväksi. Sen vuoksi edes vammaisten asioiden pa-
rissa toimivat työntekijät eivät aina osaa neuvoa asiakkaita, mistä mitäkin palvelua tu-
kee hakea tai kenen tehtävä on järjestää jokin palvelu. Myös Metteri (2012) on toden-
nut, ettei asiakkaan kanssa työskentelevällä työntekijällä ole aina riittävää asiantunte-
musta ja tietoa asiakkaan oikeuksista (mt., 2012, 205–206), jonka vuoksi palvelujen 
myöntäminen voi olla sattumanvaraista. 
Haastatteluissa tulivat esiin myös aiemmissa tutkimuksissa havaitut kokemukset siitä, 
että palvelujärjestelmä on monimutkainen ja hajanainen. Vaikka asiakkaan vamma on 
pysyvä ja monien palvelujen tarpeet ilmeisiä, niiden hakemiseen liittyy paljon byrokra-
tiaa ja kohtuutonta vaivaa aiheuttavia mekanismeja, kuten Metterinkin (2012, 205–206) 
tutkimuksessa todetaan. Nuorten esittämissä parannusehdotuksissa tuli esiin muun mu-
assa toive siitä, että asioinnin voisi hoitaa keskitetysti yhdessä paikassa. Koettuun järjes-
telmän byrokraattisuuteen liittyi myös haastateltavien käyttämä taisteluretoriikka, joka 
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on aiemmin tullut esiin myös Liinamaan (2001) tutkimuksessa. Omien oikeuksien puo-
lustamista ja palvelujen hakemista kuvattiin taisteluna ja taistelijan luonne oli joillakin 
tapa kuvata yhtä osaa omasta identiteetistä. 
Anna Metteri (2012, 202–203) on väitöskirjassaan kuvannut aktivointiin ja vastuuttami-
seen perustuvan politiikan kääntöpuolta, sitä, että ihmisiltä odotetaan aktiivisuutta ja 
erittäin hyvää järjestelmän tuntemusta, mutta huomioon ei oteta mahdollisia esimerkiksi 
sairaudesta tai vammaisuudesta johtuvia aktiivisuuden esteitä. Tässä tutkielmassa haas-
tattelemani henkilöt olivat enimmäkseen niin kutsuttuja aktiivisia asiakkaita, jotka tun-
tevat järjestelmän ja osaavat asioida siinä, jonka vuoksi heille ei pääsääntöisesti ollut 
tullut eteen suoranaisesti Metterin (2012) kuvaaman kaltaisia kohtuuttomia tilanteita tai 
ainakin he olivat pystyneet hyvin toimimaan niiden ratkaisemiseksi. Kuitenkin jo tästä 
pienestä haastateltavien joukosta ja tutkielman tuloksista on tulkittavissa, että henki-
löillä, jotka eivät esimerkiksi oman toiminnanohjaukseen vaikuttavan vamman päihde- 
tai mielenterveysongelmien vuoksi pysty riittävän hyvin organisoimaan asioitaan ja 
koordinoimaan omia palvelujaan, on riski jäädä ilman joitakin heille kuuluvia palveluja 
ja heidän äänensä on vaarassa jäädä kuulumattomiin.  
Viime vuosina on puhuttu paljon palveluohjauksen merkityksestä (esim. Hänninen 
2007).  Tutkielman tulokset tukevat ajatusta siitä, että vammaisten henkilöiden palve-
luohjauksen tulisi olla nykyistä vahvempaa ja etenkin asiakkaalla, joka tarvitsee useita 
palveluja ja jolla on haasteita itsenäisessä asioiden hoitamisessa, olisi tärkeää olla joku 
henkilö, joka koordinoi palvelukokonaisuutta ja puolustaa heidän oikeuksiaan. Pidän 
kiinnostavana kysymyksenä, miten uusi vuonna 2014 voimaan astunut sosiaalihuolto-
laki tulee pidemmän päälle vastaamaan palveluohjauksen tarpeeseen. Keskeisiä periaat-
teita sosiaalihuoltolaissa on erityistä tukea tarvitsevien henkilöiden tunnistaminen ja so-
siaaliohjauksen kehittäminen (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014). Toistaiseksi lain sovelta-
minen hakee vielä jossain määrin muotoaan eikä määritelmä siitä, ketkä esimerkiksi 
vammaispalvelujen asiakkaista ovat erityistä tukea tarvitsevia henkilöitä, ole yksiselit-
teinen. 
Kolmas tutkimuskysymykseni koski mahdollisia palvelujärjestelmässä ilmeneviä syr-
jäyttäviä rakenteita ja käytäntöjä. Syrjäyttävien rakenteiden tunnistaminen haastatteluai-
neistosta ei ollut millään tavoin itsestään selvää, mutta joitakin sellaisia nousi analyysia 
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tehdessä esiin. Pidän yhtenä rakenteellisena syrjäyttävänä tekijänä edellä mainittua 
haastatteluissa ilmennyttä ohjauksen ja neuvonnan puutetta, sillä se liittyy vahvasti yh-
teiskuntapoliittiseen tahtotilaan sen suhteen, miten vammaisten henkilöiden erityispal-
velut halutaan järjestää ja kuinka tärkeinä palveluja pidetään. 
Haastatteluista kävi ilmi, että eri tavoin vammaisia henkilöitä saatetaan kohdella keske-
nään eriarvoisesti. Esimerkiksi kuljetuspalveluja saatetaan myöntää joillekin vamma- tai 
ikäryhmille vähemmän kuin muille. Perusteena ei ole tällöin ollut vammaisen henkilön 
yksilöllinen tarve, vaan kunnan yleinen linjaus. Tällainen linjaus tai käytäntö saattaa 
johtaa vammaisen henkilön elinpiirin kapenemiseen ja rajoittaa toimimista yhteiskun-
nan tasaveroisena jäsenenä ja siksi pidän sitä syrjäyttävänä käytäntönä.  
Vammaispalvelujen neuvottelupäivillä 2017 valtiosääntöoikeuden professori Pauli Rau-
tiainen Itä-Suomen yliopistolta piti rohkean puheenvuoron ihmisoikeuksista sosiaali- ja 
terveydenhuollon rakenteissa. Hän piti yhtenä keskeisenä rakenteellisena ihmisoikeus-
ongelmana vammaisten henkilöiden keskinäisen eriarvoisuuden kasvua ja sitä, ettei ai-
heesta käydä aktiivista keskustelua. (Rautiainen 2017.)  Kuljetuspalvelujen erilaiset 
myöntämiskäytännöt riippuen vamman laadusta voidaan tulkita yhdeksi osoitukseksi 
vammaisten henkilöiden välisestä eriarvoisuudesta. Lisäksi kunnan soveltamisohje saat-
taa olla lainvastainen. Myös muun muassa Metteri (2012, 101–104) on tuonut esiin lait-
tomien palvelujen myöntämiskriteerien ongelmaa. 
Kuntien omat linjaukset ja toimintaohjeet aiheuttavat myös kuntakohtaisia eroja palve-
lujen järjestämisessä ja sen myötä vammaisten henkilöiden keskinäistä epätasa-arvoa, 
minkä ovat myös Liinamaa (2001) ja Nouko-Juvonen (1999) tutkimuksissaan havain-
neet. Palvelujen saamiseen vaikuttaa jonkin verran se, minkä kunnan asukas vammainen 
henkilö on. Vaikka osaan palveluista vaikeavammaisella henkilöllä on lain mukaan sub-
jektiivinen oikeus, on laki kuitenkin siinä määrin väljä, että se jättää varaa erilaisille tul-
kinnoille ja siksi palvelujen saamisessa ja erityisesti palvelun määrässä voi tämän 
vuoksi olla suurtakin vaihtelua. Myönteisenä seikkana kokemuksista nousi se, että suu-
rin osa tutkielmassa haastatelluista piti omasta kotikunnastaan saamaansa palvelua hy-
vänä ja toimivana. 
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Opiskelun ja työllistymisen saralla vammaiset henkilöt ovat tämän tutkielman aineiston 
perusteella edelleen keskimäärin muita heikommassa asemassa, kuten Ekholmin (2009) 
sekä Ekholmin ja Teittisen (2014) tutkimuksissakin on havaittu. Asenteellisia esteitä tai 
ennakkoluuloja haastateltavat olivat kokeneet esimerkiksi hakeutuessaan opiskelemaan. 
Vaikka myös kokemuksia syrjinnästä oppilaitosten taholta nousi esiin, haastattelujen 
valossa opiskelumahdollisuuksien osalta suunta vaikuttaisi olevan kohti parempaa aina-
kin niiden vammaisten henkilöiden osalta, joiden on mahdollista opiskella yleisissä op-
pilaitoksissa. Erityisoppilaitosten osalta tarjonta on kapeampaa, mikä tarkoittaa usein 
väistämättä pitkiä koulumatkoja tai muuttoa opiskelupaikkakunnalle. 
Huolimatta siitä, että opiskelumahdollisuuksia on aiempaa enemmän, ilmeni haastatte-
luista, että edelleen suuri osa vammaisista henkilöistä jää eläkkeelle jo varsin nuorella 
iällä silloinkin, kun halua työntekoon olisi. Osittain tämä johtunee työnantajien ennak-
koluulosta ja haluttomuudesta palkata vammaisia nuoria töihin, mutta myös tukijärjes-
telmässä on tarkastelun varaa.  Haaste ei koske pelkästään suomalaista yhteiskuntaa. 
Myös Dagin (2006, 86–87) haastattelemat liikuntavammaiset nuoret toivat esiin, että 
vaikka heillä itsellään oli vahva halu työllistyä, he kokivat työnsaantimahdollisuutensa 
heikoiksi. 
Vammaispalvelujen neuvottelupäivillä pitämässään puheenvuorossa Rautiainen toi ra-
kenteellisena ihmisoikeusongelmana esiin vammaisten henkilöiden jäämistä avoimien 
työmarkkinoiden ulkopuolelle. Hänen näkökulmansa tähän kysymykseen oli, että yh-
teiskunnan pitäisi vaatia vammaisilta henkilöiltä vahvempaa osallistumista työelämään, 
jolloin vaatimus myös työllistymisen tukemiseen kasvaisi. (Rautiainen 2017.) Allekir-
joitan tämän näkökulman, että niin kauan kuin lähtöoletuksemme on, että suuri osa 
vammaisista henkilöistä on automaattisesti eläkkeellä ja avoimien työmarkkinoiden ul-
kopuolella, ei myöskään ole painetta panostaa heidän työllistymiseensä ja sitä tukeviin 
toimenpiteisiin. Aiempi tutkimustieto on myös tehnyt näkyväksi, ettei nykyinen palve-
lujärjestelmä riittävästi tue vammaisten henkilöiden työllistymistä. Järjestelmä ei taivu 
erilaisiin joustaviin ratkaisuihin, vaan monesti esimerkiksi eläkkeen lepäämään jättämi-
nen tarkoittaa käytännössä, että pitäisi pystyä tekemään täyttä työviikkoa, jotta tulisi ta-
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loudellisesti toimeen (Ekholm & Teittinen 2014, 61–74). On mielestäni aiheellinen ky-
symys pohtia, millaisin uudistuksin palvelujärjestelmä voisi paremmin tukea vammaisia 
nuoria työllistymään heidän omien voimavarojensa mukaan. 
Rakenteelliseksi syrjäyttäväksi tekijäksi ja käytännöksi voidaan katsoa myös se, että 
vammainen henkilö joutuu lääkärinlausunnoilla uudelleen ja uudelleen todistamaan 
vammaisuuttaan. Muussa tapauksessa esimerkiksi kuntoutus saattaa jäädä saamatta ja se 
voi johtaa toimintakyvyn heikkenemiseen. Lääkärinlausuntojen hankkimisen ja palvelu-
jen hakemisen vaikeus on tullut esiin myös aiemmissa tutkimuksissa (Weckström 2011, 
106; Järvikoski ym. 2009). Ekholm ja Teittinen (2014, 62) kutsuvat tätä jatkuvan todis-
telun taakaksi, jonka voidaan katsoa olevan yhteydessä Metterin (2012, 208) luonnehti-
maan institutionaaliseen epäilyyn, joka perustuu siihen, ettei kukaan ole oikeutettu sosi-
aalipalveluihin ennen kuin oikeutus on todennettu. 
Lääkärinlausuntoa tarvitaan kuntoutuksen lisäksi esimerkiksi opiskelupaikkaa ja vam-
maispalvelujen hakemista varten. Moni taho myös edellyttää, että lausunto on vain enin-
tään muutaman kuukauden vanha, eikä samaa lääkärinlausuntoa voi välttämättä käyttää 
moneen eri tarkoitukseen. Jatkuva oman avun tarpeen perustelu tuntuu monesta vam-
maisesta henkilöstä kohtuuttomalta. Lisäksi lääkärinlausunnon saaminen edellyttää 
useimmiten lääkärissä käymistä, vaikka oma tila olisi pysyvä eikä olisi mitään tervey-
dellistä ongelmaa tai muuta vastaavaa syytä lääkärissä asioimiselle.  
Aineistosta nousi myös esiin, että jonkin verran julkisissa palveluissa kohdataan sen 
kaltaisia käytäntöjä, että asiakkaan hakemista palveluista ei tehdä valituskelpoista pää-
töstä tai päätös perustellaan heikosti. Päätöksen tekemättä jättäminen johtaa tilantee-
seen, jossa asiakas ei saa tarpeelliseksi katsomaansa palvelua, mutta ei myöskään voi 
hakea muutosta päätökseen. Heikosti perusteltu päätös puolestaan jättää ilmaan kysy-
myksen, olisiko asiakas kuitenkin ollut oikeutettu palveluun. Mikäli asiakkaalla ei ole 
kykyä tai voimavaroja hakea muutosta tai puuttua virheelliseen hallintomenettelyyn, 
saattaa asiakas jäädä vaille tarvitsemaansa yhteiskunnan vastaantuloa ja vamman kom-
pensaatiota. Tilanne vertautuu Metterin (2012, 107–118) väitöskirjassaan esiin tuomiin 
kohtuuttomiin tilanteisiin, joissa asiakas ei osaa hakea tukea tai ei tiedä menettelytapoja 
tai oikeuksia. Päätösten heikot perustelut voivat liittyä myös viranomaisen käyttämään 
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epäselvään kieleen päätösteksteissä, josta myös Ulla Tiililä (2007) on etuuspäätösten 
kieltä ja konteksteja koskevassa tutkimuksessaan kirjoittanut. 
Peruspalveluissa ja osittain myös erityispalveluissa vammaiset henkilöt kohtaavat edel-
leen myös fyysisiä esteitä, jotka jo sinänsä ovat syrjäyttäviä, sillä ne estävät ja vaikeut-
tavat palvelujen käyttöä ja niiden pariin pääsemistä. Samankaltaisia havaintoja on tehty 
myös aiemmissa tutkimuksissa (Ekholm 2009; Ekholm & Teittinen 2014). Fyysisiä es-
teitä saattaa huonon rakennusten suunnittelun vuoksi olla myös aivan uusissa, vammais-
ten henkilöiden asumiseen suunnatuissa kiinteistöissä. Moni näkövammainen puoles-
taan kohtaa esteitä päivittäin, kun esimerkiksi verkkosivut ja odotustilat on suunniteltu 
pääasiassa näkevien henkilöiden tarpeisiin. Kuitenkin monet palveluista on pääasiassa 
siirretty Internetiin itsenäistä asiointia varten. Itsenäisen verkkoasioinnin haasteita voi 
olla näkövammaisten henkilöiden lisäksi myös esimerkiksi monilla henkilöillä, joilla on 
jokin neurologinen vamma. 
Joitakin kokemuksia nousi myös esiin kuntien tekemistä kilpailutuksista. Kilpailutuksiin 
liittyvät kokemukset koskivat erityisesti asumispalveluja, mutta myös esimerkiksi apu-
välineitä. Asumispalvelujen kilpailutuksen koettiin pahimmillaan rajoittavan vammai-
sen henkilön perustuslain mukaista oikeutta valita asuinpaikkansa (Suomen perustuslaki 
11.6.1999/731, 9§). Vammaispalvelujen kilpailuttamisesta on käyty hiljattain myös jul-
kista keskustelua. Esimerkiksi keväällä 2016 Vammaisfoorumi vaati Espoon kaupunkia 
luopumaan asumispalvelujen kilpailuttamisesta, koska pelkona oli, että avoin kustan-
nuskilpailu johtaisi laadusta ja yksilöllisestä palvelusta tinkimiseen sekä kaventunee-
seen mahdollisuuteen valita asuinpaikka (Vammaisfoorumi ry 2016). Kiinnostava kysy-
mys onkin, miten kilpailutukset tukevat vammaispolitiikan ja sen pohjalta johdetun 
vammaislainsäädännön tavoitteita ja mitä ratkaisuja tulisi tehdä ja osaamista kartuttaa, 
jotta kilpailutukset ja vammaispolitiikka eivät olisi keskenään ristiriidassa. 
Vaikka en suoraan tässä tutkielmassa kysynyt vanhempien osuudesta tai roolista nuoren 
itsenäistymisen tukemisessa, käytännössä kaikki haastateltavat nostivat esiin, että ovat 
saaneet suurimman tuen ja avun itsenäistymiseen vanhemmiltaan. Useampi nuori aikui-
nen koki myös, että ovat pärjänneet elämässä nimenomaan vanhempien näyttämän esi-
merkin ja heidän antamansa kannustuksen ansiosta. Sen vuoksi vammaisten lasten ja 
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nuorten perheiden ja heidän vanhempiensa tukeminen esimerkiksi sopeutumisvalmen-
nuksen ja vertaistuen keinoin on erittäin tärkeää. 
Tulosten perusteella Oliverin (1996) kohdistama kritiikki yksilölliseen malliin perustu-
vasta yhteiskuntapolitiikasta on edelleen jossain määrin ajankohtaista, sillä palvelujär-
jestelmän toiminnassa korostuvat kokemusten perusteella ensisijaisesti yksilöllisen mal-
lin piirteet. Sosiaalisen mallin (Oliver 1996, 34) piirteet puolestaan korostuivat erityi-
sesti haastateltavien kuvauksissa heidän omasta toiminnastaan ja toiveistaan esimerkiksi 
esteettömyyden edistämisestä ja tasavertaisesta kohtelusta. Kaikkia palvelujärjestel-
mässä ilmeneviä yksilöllisen mallin piirteitä ei tule toisaalta automaattisesti pitää nega-
tiivisina tai epätarkoituksenmukaisina. Vammaisuuden yksilöllinen ja sosiaalinen malli 
on kuvattu tarkemmin luvussa 2.2 taulukossa 1. 
Lääketieteellisten diagnoosien ja terveyden- ja sairaanhoidon sekä kuntoutuksen näkö-
kulmien keskeisyys ja lääkärinlausuntojen merkityksen korostuminen palvelujärjestel-
mässä kertovat vammaisuuden medikalisoinnista ja hoitokeskeisyydestä, joiden Oliver 
(1996, 34) katsoo olevan tunnuksenomaisia vammaisuuden yksilölliselle mallille. Tältä 
osin vaikuttaa siltä, että palveluja rakennetaan edelleen Oliverin (1996, 36–37) kuvaa-
malla tavalla normaalisuusperiaatteen mukaisen ajattelun pohjalta ja tavoitteena on 
muokata yksilöä yhteiskuntaan sopivammaksi pikemmin kuin toisin päin. Vaatimus 
aina uusista lääkärinlausunnoista kertoo lisäksi eräänlaisesta kontrollista, joka sekin on 
esitetty vammaisuuden yksilölliseen malliin kuuluvaksi. Kontrollin elementtejä oli läsnä 
myös esimerkiksi asumispalveluissa. Haastateltavien kuvaaman byrokratian liitän pro-
fessionaaliseen hallintaan ja asiantuntijuuden keskeisyyteen palveluissa. Toisaalta haas-
tateltavat toivat esiin myös toivovansa työntekijöiltä asiantuntijuutta eivätkä kokeneet 
asiantuntijuuden tarkoittavan automaattisesti vallankäyttöä.  
Ennakkoluuloja ja asenteita koettiin yksittäisten työntekijöiden taholta, mutta myös laa-
jemmin esimerkiksi opintoihin hakeutumisen yhteydessä. Palvelujärjestelmä toimii pit-
kälti yksilökeskeisesti ja sikäli pohjautuu yksilöllisessä mallissa esitettyyn yksilölliseen 
kohteluun ja yksilölliseen identiteettiin. Haastateltavat kuitenkin toisaalta myös toivoi-
vat yksilöllisen tilanteensa ja oman kokemuksensa huomioimista sekä yksilöllisiä rat-
kaisuja. Sosiaalisen mallin mukaisen kokemuksellisuuden ja yksilöllisen mallin mukai-
sen yksilöllisen identiteetin voikin tulkintani mukaan katsoa kulkevan osin käsi kädessä. 
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Näen myös, että sopeutumisvalmennuksen kaltaisissa palveluissa on piirteitä molem-
mista malleista, sillä niissä ovat läsnä niin yksilöllisen mallin mukainen ajattelu vam-
maisen henkilön sopeutumisesta kuin myös sosiaalisen mallin mukainen ajatus kollek-
tiivisesta identiteetistä ja sosiaalisesta toiminnasta. 
Kokonaisuutena tarkastellen palvelujärjestelmä vaikuttaisi edelleen perustuvan pitkälti 
vammaisuuden yksilölliseen malliin, vaikka se sisältää piirteitä myös vammaisuuden 
sosiaalisesta mallista. Havaintoni toisaalta vahvistivat näkemystäni siitä, että nämä 
kaksi mallia eivät ole eikä niiden tarvitse olla toisensa poissulkevia eikä niiden välinen 
dikotomia ole aivan yksiselitteinen, kuten Suikkanenkin (1999, 84–91) on todennut. Ny-
kyinen yhteiskuntapolitiikka ei tulosten perusteella perustu esimerkiksi Shakespearen 
(2006, 54–56) luonnehtimaan holistiseen vammaiskäsitykseen, vaikka merkkejä pyrki-
myksestä vammaisuuden sosiaaliseen ja rakenteelliseen ymmärtämiseen on havaitta-
vissa. Katson, että vammaisuuden rakentumisen eri ulottuvuudet ja vammaisuuden ko-
kemukseen vaikuttavat tekijät aidosti huomioiva yhteiskuntapolitiikka vastaisi nykyistä 
paremmin yhdenvertaisuuden, tasa-arvon ja osallisuuden pyrkimyksiin. 
5.2 Tulevaisuuden näkymiä 
Sote- ja maakuntauudistuksen valmistelutyöt etenevät pro gradu -tutkielmani valmistu-
essa keväällä 2017 hyvää vauhtia. Sote-uudistuksessa kunnan vammaispalvelujen on 
suunniteltu siirtyvän nykyisiltä kunnilta maakuntien vastuulle (Maakuntalaki lakiluon-
nos 2016). Samanaikaisesti myös vammaislainsäädäntö on uudistuksen alla. Näiden uu-
distusten tavoitteena on paitsi kansalaisten yhdenvertainen kohtelu, myös mittavat sääs-
töt. Tutkielmani tuloksia näihin uudistuksiin peilatessa nousee eteen sekä uhkia että 
mahdollisuuksia. Tutkielman tulosten perusteella palvelujen järjestämisen tapa ja jos-
sain määrin myös myöntämiskriteerit vaihtelevat tällä hetkellä kunnittain ja alueittain. 
Palvelujen keskittäminen maakuntiin ja toimintatapojen yhtenäistäminen voisivat par-
haimmillaan tukea vammaisten henkilöiden keskinäistä yhdenvertaisuutta ja tasa-arvoa 
palvelujen saamisessa. Toisaalta tutkielmassa haastateltavat toivat myös esiin, että pie-
nissä kunnissa asioiminen ja palvelujen järjestyminen on yleensä ollut helppoa ja asioi-
den hoitamista on auttanut se, että työntekijät tuntevat asiakkaansa. Sote-uudistuksessa 
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voi olla uhkana, että päätöksenteko etääntyy asiakkaasta ja muuttuu entistä byrokraatti-
semmaksi. Tällöin voi olla vaara, että menetetään henkilökohtainen kontakti sekä asiak-
kaan kokemus yksilöllisestä palvelusta ja asioiden hoitamisesta tutun henkilön kanssa. 
Kokonaisvaltainen ajattelu sekä sosiaalisen ja kehityspsykologisen näkökulman ja ikä-
vaiheen huomioiminen näyttäytyvät tutkielman tulosten valossa tärkeänä vammaisen 
nuoren aikuisen itsenäistymisen tukemisessa. Itsenäistymisen syyt ovat vammaisilla 
nuorilla usein samoja kuin vammattomillakin nuorilla, mutta vammaisen nuoren koh-
dalla itsenäistyminen käytännössä useimmiten edellyttää palvelujen rakentamista itse-
näisen elämän tueksi ja sen ympärille. Tässä tutkielmassa esiin tulleiden kokemusten 
valossa järjestelmältä saatu itsenäisen elämän tuki painottuu nykymuodossaan fyysisen 
toimintakyvyn tukemiseen ja toimintamahdollisuuksien luomiseen palvelujen avulla. 
Vammaisten henkilöiden kokemustiedon perusteella tämä voi olla toimiva ratkaisu sil-
loin, kun kyseessä on nuori, joka saa tukea ja kannustusta myös vanhemmiltaan ja jolla 
on itsellään kykyä ja voimavaroja aktiiviseen toimijuuteen. Näkökulmaa ei voi kuiten-
kaan pitää riittävänä silloin, jos nuoren lähtökohdat itsenäiseen elämään ovat syystä tai 
toisesta heikommat. Tällöin tarvitaan vankempaa järjestelmän tukea ja kokonaistilan-
teen huomiointia. Palvelukeskeinen näkökulma ja pirstaleinen järjestelmä, jossa organi-
saatioiden välinen tehtävänjako on tiukka, eivät tällöin riitä takaamaan nuoren tarvitse-
mia tukitoimia, vaan tukitoimien järjestyminen edellyttää saumatonta yhteistyötä eri or-
ganisaatioiden välillä ja yhtä tahoa, joka vastaa palvelukokonaisuudesta. 
Tutkielmaprosessin edetessä heräsin useamman kerran pohtimaan, voisiko sosiaalityöllä 
ja -ohjauksella olla vielä nykyistä vahvempi rooli vammaisten henkilöiden palveluissa. 
Tällä hetkellä sosiaalityö on vammaisten usein käyttämissä palveluissa edustettuna kun-
nan vammaispalveluissa sekä osittain terveydenhuollon ja kuntoutuksen piirissä, ja mo-
net palvelut ja etuudet perustuvat sosiaalilainsäädäntöön. Sosiaalityön asema ja näkö-
kulma saattaa kuitenkin jäädä edelleen jalkoihin, ja kuten tutkielmastakin oli pääteltä-
vissä, sosiaalityöntekijän rooliksi jää herkästi palvelujen myöntäjä tai myöntämättä jät-
täjä.  
Sipilä (1996, 237) on jakanut sosiaalityön asiakastyön byrokratiatyöhön, palvelutyöhön 
ja psykososiaaliseen työhön. Vammaisille suunnattujen palvelujen sosiaalityössä näyt-
tää painottuvan byrokratiatyö. Vammaissosiaalityö sisältää paljon myös palvelutyölle 
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ominaisia neuvontaa ja ohjausta, kun taas psykososiaalinen työ jää vähäisempään roo-
liin. Arvelen, että psykososiaalisella työllä, joka ei perustu pelkästään palvelujen myön-
tämiseen, vaan jossa merkitystä on myös asiakkaan ja työntekijän välisellä suhteella, 
olisi enemmänkin sijaa vammaisille suunnatuissa sosiaalipalveluissa. Erityisen tärkeää 
se olisi juuri niiden nuorten vammaisten henkilöiden tulevaisuuden suunnittelun ja 
omien tavoitteiden toteuttamisen tukemisessa, joiden vanhemmat eivät pysty nuorta riit-
tävästi tukemaan, mutta joilla ei myöskään ole muuta tukikontaktia esimerkiksi lasten-
suojelussa tai aikuissosiaalityössä. Samanaikaisesti yksilökeskeisen ajattelun sijaan huo-
miota olisi perusteltua enemmän kiinnittää perheiden kokonaisvaltaisempaan tukemi-
seen, jolloin osa näiden nuorten vanhemmista voisi voimaantua tukemaan nuortaan. 
Vammaispalvelulain tarkoitus on edistää vammaisen henkilön edellytyksiä elää ja toi-
mia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jäsenenä ja ehkäistä ja poistaa vam-
maisuuden aiheuttamia haittoja ja esteitä. Käytännön tasolla tähän tavoitteeseen on edel-
leen pyritty vastaamaan ennen kaikkea yksilön näkökulmasta ja toteutettavilla lääketie-
teellisen perustein annettavilla palveluilla, tukitoimilla ja etuuksilla. Näen, että Oliverin 
(1983; 1996) hahmotteleman vammaisuuden sosiaalisen mallin suuntaisesti huomiota 
tulisi yhä enemmän kiinnittää myös sosiaaliseen kontekstiin ja vammaisen henkilön 
mahdollisuuksiin toimia sosiaalisissa toimintaympäristöissä. Tämän näkökulman toteut-
tamisessa näen sosiaalityön ja sosiaalisen asiantuntijuudella käyttöä.  
Sosiaalityö on jo sen alkujuurilta saakka tarkastellut ihmistä nimenomaan suhteessa so-
siaalisiin suhteisiin ja sosiaaliseen ympäristöön (mm. Richmond 1917). Sosiaalityön 
tehtävä on tehdä itsensä tarpeettomaksi eikä lisätä asiakkaan riippuvaisuutta palvelujär-
jestelmästä. Siksi sosiaalityön ja -ohjauksen roolin vahvistamisen vammaisten henkilöi-
den palveluissa tulee olla hyvin perusteltua ja oikein kohdennettua. Uskon, että sosiaali-
sen asiantuntijuutta vammaisten henkilöiden palveluissa vahvistamalla pystyttäisiin 
vahvistamaan erityisesti niiden vammaisten henkilöiden sosiaalista ja yhteiskunnallista 
osallistumista, joiden ääni on tällä hetkellä riskissä jäädä kuulumattomiin. 
Vammaisille suunnattujen sosiaalipalvelujen kentällä tehdään monin paikoin jo nyt hy-
vää työtä. Kuitenkin olen työelämässä törmännyt siihen havaintoon, että terveydenhuol-
lon näkökulmat pyrkivät peittämään alleen tarvetta sosiaalityön ja -ohjauksen osaami-
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selle ja jopa sosiaalialan ammattilaiset itse saattavat kyseenalaistaa omaa koulutustaus-
taansa vammaisuuden kysymysten parissa työskennellessään. Arvelen, että tämä johtuu 
byrokratia- ja palvelukeskeisestä työskentelytavasta, joka on oletettavasti seurausta siitä, 
että vammaisuuden tutkimus ja asiantuntijuus on pitkään ollut lääketieteellisen näkökul-
man hallitsemaa. Sosiaalityö ja -ohjaus tulee kuitenkin nähdä laajempana kuin palvelu-
jen myöntäminen tai ohjaus ja neuvonta. Voimaannuttavan tai valtaistavan työotteen, 
empowermentin (Gretschel 2002; Hahn 1991; Hokkanen 2009), elementtien sekä raken-
teellisen vaikuttamisen soisi näkyvän nykyistä vahvemmin vammaissosiaalityössä ja -
ohjauksessa asiakkaiden osallisuutta vahvistavana tekijänä.  
Sosiaalityötä ja -ohjausta vammaisten henkilöiden kanssa ei tehdä pelkästään kunnalli-
sissa palveluissa. Yhtä tärkeänä näen sosiaalisen asiantuntijuuden vahvistamisen tervey-
denhuollon palveluja suunniteltaessa sekä sosiaali- ja terveyspalvelujen luontevan yh-
teensovittamisen ja yhteistyön. Terveydenhuollon ja sosiaalipalvelujen yhteistyötä on jo 
pyritty vahvistamaan päivystystyön osalta terveydenhuoltolain ja sosiaalihuoltolain uu-
distusten yhteydessä (Laki sosiaalihuoltolain muuttamisesta 1517/2016; Laki terveyden-
huoltolain uudistamisesta 1516/2016). Kyseiseen uudistukseen liittyen terveyssosiaali-
työntekijät esittivät kuitenkin aiheellisen huolensa siitä, että terveydenhuollossa tehtävä 
sosiaalityö kaventuisi koskemaan tilanteita, joissa tarvitaan kunnallisen sosiaalityön 
päätöksentekoa ja kiireellisiä ratkaisuja sen sijaan, että terveyssosiaalityössä voitaisiin 
myös jatkossa toteuttaa psykososiaalista työtä ja palvelujen suunnittelua asiakkaan 
kanssa (Terveyssosiaalityöntekijät 2016). Terveyssosiaalityö ei laajemmalla mittakaa-
valla koske kaikkia vammaisia henkilöitä, mutta terveydenhuollosta saatavalla sosiaali-
työllä ja -ohjauksella on useille asiakkaille merkittävä rooli esimerkiksi vamman totea-
misen jälkeen. Terveydenhuollon sosiaalityöntekijät ovat avainasemassa tunnistamaan 
asiakkaiden sosiaalihuollon tarpeita terveydenhuollon yksiköissä ja toimivat tärkeänä 
linkkinä terveydenhuollon ja kunnallisen sosiaalitoimen välillä. 
Sosiaalityön yhtenä tehtävänä on tiedon tuottaminen asiakasrajapinnasta havaituista il-
miöistä ja epäkohdista. Kivipelto ja Saikkonen (2013) ovat kirjoittaneet sosiaalityön tie-
don tuotannosta vaikuttavuustiedon näkökulmasta, mutta tuoneet esiin myös yleisem-
min tiedon tuotannon merkitystä sosiaalityössä. Tietoa on tärkeää tuottaa ensinnäkin 
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palvelujen parantamiseksi, mutta myös laajemmassa mittakaavassa yhteiskunnan raken-
teisiin vaikuttamiseksi. Sosiaalityön tiedon tuottamisen tehtävän toteuttamiseksi tutki-
van ja arvioivan työotteen (Heinonen 2007) vahvistaminen sosiaalityössä on oleellista. 
Jotta palvelujärjestelmä voisi näyttäytyä asiakkaalle mahdollisimman yhtenäisenä ja 
toive niin kutsutusta yhden luukun periaatteesta toteutuisi, on tiedontuotanto tärkeää 
ulottaa myös terveyspalvelujen puolelle ja käyttää tietoa yhteistyön vahvistamisen 
apuna. Sosiaali- ja terveyspalvelujen olisi myös perusteltua yhä enemmän yhteistyössä 
kerätä asiakaskokemuksia ja tuottaa tietoa.  
Tämän tutkielman tekeminen herätti paljon ajatuksia ja lisäkysymyksiä. Erityisesti 
edellä esittämiini ajatuksiin viitaten minusta olisi kiinnostavaa tutkia vammaissosiaali-
työtä, sen työorientaatiota ja työskentelymenetelmiä. Kattavaa informaatiota aiheesta 
olisi mahdollista saada yhdistämällä tutkimukseen sekä asiakkaiden kokemukset että 
työntekijöiden kokemukset ja näkemykset asiasta. Erityisesti minua kiinnostaa kysy-
mys, miten sosiaalinen näkyy ja miten sosiaalisen asiantuntijuutta hyödynnetään vam-
maissosiaalityötä tehtäessä. Aihepiiriä sivuten tehty ainakin yksi sosiaalityön asiantunti-
juutta vammaissosiaalityössä käsittelevä pro gradu -tutkielma vuonna (Kinnunen 2012), 
ja Stina Sjöblom (2007) on lisensiaatin tutkimuksessaan tutkinut vammaispalveluissa 
tehtävän sosiaalityön mahdollisuuksia ja rajoja, mutta laajempi tutkimus aiheesta tois-
taiseksi puuttuu. 
Tärkeänä näen myös sen tutkimisen, miten erilaisin sosiaalisin, psyykkisin ja kognitiivi-
sin lähtökohdin palvelujärjestelmässä asioivat vammaiset henkilöt ovat saaneet palve-
luja. Onko palvelujen järjestymisessä eroa, kun verrataan keskenään esimerkiksi henki-
löitä, joilla on valmiudet selvittää oikeutensa palveluihin ja niitä henkilöitä, jotka eivät 
siihen itse eivätkä ehkä läheistenkään avulla pysty. Tämän kaltainen tutkimus edellyt-
täisi tosin laajaa otosta ja faktatietoa tutkittaville henkilöille myönnetyistä palveluista.  
Ulla Tiililä (2007) on aiemmin tutkinut vammaispalvelulain mukaisia kuljetuspalvelu-
päätöksiä kielenkäytön näkökulmasta. Omassa tutkielmassani ilmeni, etteivät päätök-
senteon perusteet aina näyttäydy asiakkaalle selkeinä. Olisi mielenkiintoista tutkia tar-
kemmin vammaispalveluissa ja Kelassa laadittavien päätösten perusteluja ja nähdä, tu-
kevatko ne tässä tutkielmassa ilmenneitä havaintoja. Erityisesti kielteisten päätösten pe-
rustelut olisivat kiinnostava tutkimuskohde. 
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Sosiaalipalvelujen kilpailuttaminen on saanut paljon kritiikkiä julkisuudessa. Myös 
oman työni arjessa olen havainnut, että kilpailutus ja hankintalain soveltaminen johtavat 
joskus tilanteisiin, joissa asiakkaan edun mukaisten päätösten tekeminen on haastavaa. 
Kilpailutuksen epäsuotuisia vaikutuksia asiakkaan tilanteeseen sivuttiin myös tutkiel-
mani tuloksissa. Tästä aiheesta olisi aiheellista tehdä tarkempaa tutkimusta sekä asiak-
kaan että työntekijöiden näkökulmasta. Työntekijöiden näkökulmasta olisi kiinnostavaa 
tarkastella erityisesti, mitkä tekijät vaikuttavat asiakkaan palvelun järjestämiseen silloin, 
kun palvelut on kilpailutettu. Myös asiakkaan osallisuuden toteutuminen ja sen huomi-
oiminen tällaisissa päätöksentekotilanteissa olisi tärkeä tutkimusaihe. Mielenkiintoista 
olisi myös vertailla päätösasiakirjoja ja dokumentteja suhteessa asiakkaiden kokemuk-
siin siltä ajalta, kun palveluja ei vielä ollut kilpailutettu ja siltä ajalta, kun kilpailutukset 
osaltaan ovat määrittäneet julkisten hankintojen tekemistä. 
Huolimatta siitä, minkälainen sosiaali- ja terveyspalvelujärjestelmämme tulee tulevai-
suudessa olemaan, on oleellista myös jatkossa kuulla vammaisten henkilöiden omia ko-
kemuksia ja tarkastella palveluja ja niiden järjestämistä suhteessa sosiaalipolitiikalle ja 
vammaispolitiikalle asetettuihin tavoitteisiin. Vammaisten nuorten aikuisten kokemus-
ten perusteella viime vuosikymmeninä on edetty suurin harppauksin vammaisten henki-
löiden oikeuksien ja yhdenvertaisuuden edistämisessä, mutta paljon on vielä tehtävää 
yksilöllisten elämänvalintojen mahdollistamiseksi ja erityisesti vammaisten henkilöiden 
työmarkkina-aseman parantamiseksi. Ehkä seuraavan sukupolven kokemukset ovat taas 
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olen sosiaalityön pääaineopiskelija Helsingin yliopiston valtiotieteellisestä tiedekunnasta. Teen 
pro gradu -tutkielmaa, jonka aiheena ovat vaikeavammaisten nuorten aikuisten kokemukset pal-
velujärjestelmästä. Koska kyseessä on tutkimus yksilöiden kokemuksista, etsin haastateltavik-
seni melko hiljattain lapsuudenkodista itsenäistyneitä nuoria aikuisia, jotka ovat olleet erilaisten 
suomalaisessa palvelujärjestelmässä olevien palvelujen ja tukien piirissä. Tavoitteenani on tehdä 
noin seitsemästä kymmeneen yksilöhaastattelua ja mahdollisesti haastattelen osaa haastatelta-
vista myös uudelleen. Tarpeen mukaan ja niin halutessasi avustaja tai muu henkilö voi olla mu-
kana haastattelutilanteessa. Suunnitelmani on tehdä haastattelut marraskuun 2015 alkupuolella 
tai viimeistään marraskuun aikana. 
Haastattelut ovat luottamuksellisia ja pyydän jokaiselta haastateltavalta kirjallisen luvan haastat-
telun tekemiseen ja sen käyttöön tutkimusaineistona. Litteroin haastattelut ja käsittelen haastat-
teluaineistoa siten, että yksittäisen haastateltavan henkilöllisyys ei käy ilmi aineistosta eikä val-
miista tutkimuksesta. 
Haastattelun teemat käsittelevät nuoruusikää, nykyhetkeä, itsenäistymisvaihetta, sosiaalipalve-
luja sekä kohtaamisia palvelujärjestelmässä. Toivon haastateltavien valmistautuvan haastatte-
luun pohtimalla valmiiksi jonkin palvelukokemuksen tai kohtaamisen palvelujärjestelmässä, 
joka on erityisesti jäänyt mieleen. Tämä kokemus voi olla luonteeltaan joko myönteinen tai kiel-
teinen. 
Mikäli olet kiinnostunut kertomaan kokemuksistasi haastattelussa, otathan yhteyttä haastatte-











SUOSTUMUSLOMAKE TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISEKSI 
Teen pro gradu -tutkielmaa, jonka aiheena ovat vaikeavammaisten nuorten aikuisten kokemuk-
set palvelujärjestelmästä. Pro gradu -tutkielma on osa sosiaalityön maisteriopintojani Helsingin 
yliopiston sosiaalitieteiden laitoksella. Tutkielmani tavoitteena on analysoida vammaisten nuor-
ten aikuisten kokemuksia palvelujärjestelmästä ja tuoda esiin myönteisiä seikkoja ja hyväksi ko-
ettuja palveluja, käytäntöjä ja kohtaamisia, mutta myös mahdollisia epäkohtia, syrjäyttäviä käy-
täntöjä ja tavalla tai toisella kielteisesti koettuja kohtaamisia. 
Aineistonkeruun toteutan yksilöhaastatteluin ja mahdollisesti ryhmähaastatteluin. Kaikki haas-
tattelut tallennetaan. Haastattelut ovat luottamuksellisia, eikä niissä esiin tulevia tietoja käytetä 
muuhun tarkoitukseen kuin tämän tutkielman aineistona. Haastattelija on salassapitovelvollinen 
ja haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista. Haastattelut analysoidaan siten, ettei yksittäi-
nen haastateltava tule tunnistetuksi pro gradu -tutkielmasta. Sekä tallennetut haastattelut että lit-
teroitu haastattelumateriaali hävitetään analysoinnin jälkeen.  
Aineistonkeruu on suunniteltu toteutettavaksi viimeistään alkuvuoden 2016 aikana. Halutessasi 
voit kysyä lisätietoja tutkimuksen tekijältä. 
Suostumus 
Palauttamalla tämän suostumuslomakkeen osallistun haastattelututkimukseen ja annan suostu-
mukseni haastattelun käyttöön tutkimustarkoituksessa. Suostumuslomakkeen voi allekirjoittaa 
ja palauttaa haastattelun yhteydessä. 
__________________________________     __________________________________ 









- Minkä ikäinen olet? 
- Kauanko olet asunut itsenäisesti? 
- Mitä opiskelet ja kauanko olet opiskellut? 
- Millainen vamma sinulla on? Onko vammasi synnynnäinen vai myöhemmin elämässä 
aiheutunut? 
NUORUUS 
- Millaisen peruskoulun kävit? 
- Millaisia kokemuksia sinulla on peruskoulun ajalta? 
- Mitä sosiaalipalveluja sait peruskouluaikana? (Kelan etuudet, vammaispalvelu, kuntou-
tus) 
ITSENÄISTYMISVAIHE 
- Milloin muutit pois lapsuudenkodistasi? Kuvailisitko muuttoprosessia ja sen valmiste-
lua? 
- Mitä ja missä opiskelet ja miten päädyit nykyisiin opintoihisi? 
- Mitä palveluja saat tällä hetkellä? (Kela, vammaispalvelu, kuntoutus, myös apuväli-
neet?) 
- Onko eteen tullut yllätyksiä (positiiviset ja negatiiviset)? Minkälaisia? 
- Oletko tyytyväinen nykytilanteeseen ja nykyisiin palveluihisi? 
- Jos et ole, mitä kaipaisit lisää? 
KOHTAAMISET 
- Millaista virallista apua olet saanut itsenäistymiseen (muutto, opiskelu, valmistautumi-
nen itsenäiseen elämään, taloudellinen tuki)? 
- Mitkä palvelut olet kokenut hyödyllisiksi itsenäistymistä ajatellen? 
- Olisitko kaivannut jotakin sellaista apua tai tukea, jota et ole saanut? Mitä? 
- Millaisia kokemuksia sinulla on sosiaalijärjestelmässä tapahtuneista asiakaspalvelutilan-
teista esim. vammaispalvelujen sosiaalityöntekijä, Kelan työntekijät, kuntoutuslaitokset 
- Miten olette keskustelleet itsenäistymisestä työntekijöiden kanssa? 
- Kenen aloitteesta itsenäistymiskeskusteluja on tehty? 
- Ketkä ovat tehneet ehdotuksia esim. opintoihin ja itsenäisen asumisen vaihtoehtoihin? 
- Miten omat toiveesi ja mielipiteesi on huomioitu palveluja suunniteltaessa ja järjestettä-
essä? 
- Onko sinulla ollut erimielisyyksiä työntekijöiden kanssa siitä, miten edetään? 
- Oletko osallistunut tapaamisiin työntekijöiden kanssa yksin vai toisen henkilön kanssa? 
Jos toisen henkilön kanssa, kenen? 
